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Resumo

A importancia do apoio social percebido e dos aspetos positivos do cuidar
prende-se com o facto de que ambos facilitam a tarefa do cuidar, diminuindo a angustia, o
medo (Rodriguez, 2010), o stress, o risco de depressdo, a sobrecarga e 0s problemas na salde
do cuidador (Las Hayas, 2012) através de sentimentos e emoces positivas (Cohen et al., 2002;
Garcia et al., 2009).

Foi desenhado um estudo observacional e correlacional, descritivo e analitico de
caracter transversal junto de uma amostra de 86 cuidadores informais que recorrem a
Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e otras Demencias de Galicia (AFAGA) e
cujos familiares sdo utentes desta associacdo, com 0s seguintes objetivos: conhecer o perfil
sociodemografico e de cuidado do cuidador informal de pessoas portadoras de deméncia;
identificar os aspetos positivos do cuidado mais valorizados pelos cuidadores informais;
conhecer a percecdo que os cuidadores possuem acerca do apoio social percebido e estudar a
relacdo entre 0s aspetos positivos do cuidar e o0 apoio social percebido. Para tal construiu-se um
questionario que inclui a escala do apoio social percebido criada por Zimet et al. (1988) e
traduzida para castelhano por Landeta e Calvete (2002) e a escala dos aspetos positivos do
cuidar de Tarlow et al. (2004 citado por Las Hayas, 2012), traduzida para castelhano por Las
Hayas (2012).

A amostra estudada € constituida maioritariamente por elementos do sexo feminino,
com uma idade média de 55,99 anos, filhas da pessoa com deméncia, casadas, com estudos
superiores e profissionalmente ativos. Verificou-se ainda que os cuidadores que mais
partilham a sua habitacdo com o familiar cuidado séo do sexo feminino, com estudos iguais ou
inferiores ao ensino primario, encontram-se na situacdo de reformados ou desempregados e
cuidam mais de 5 horas diarias. Os resultados mais salientes da escala dos aspetos positivos do
cuidar incidiram sobre os itens "Faz-lhe sentir bem consigo mesmo™ (X=4,24), "Faz-lhe sentir
mais Util" (X=4,03), e " Permitiu-lhe dar mais valor a vida" (X=3,94). Estes valores justificam
a superioridade da média da dimens&o "autoafirmacdo” (X=22,3) sobre a média da dimensao
"visdo da vida" (X=11,3). Na escala do apoio social percebido, verificou-se que os cuidadores
percecionavam mais apoio advindo da pessoa significante e da familia devido aos lacos
existentes entre o grupo familiar e a tipicidade da sua responsabilidade no cuidar na doenca.
Conclui-se ainda a existéncia de uma correlagdo entre os dois conceitos verificando-se que o
aumento da percecdo dos aspetos positivos conduz ao aumento do apoio social percebido.
Palavras-chave: deméncia; aspetos positivos do cuidar; apoio social percebido; cuidador

informal
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Abstract

The importance of perceived social support and positive aspects of care is related to the
fact that both ease the task of care, reducing anxiety, fear (Rodriguez, 2010), stress, depression
risk, the burden and problems in the caregivers health (Las Hayas, 2012) through feelings and
positive emotions (Cohen et al,. 2002; Garcia et al., 2009).

It was designed an observational, correlational descriptive and analytical study of
transversal character with a sample of 86 informal caregivers who resort the Asociacion de
Familiares de Enfermos de Alzheimer e outras demencias de Galicia (AFAGA) and whose
family members are users of this association, with the following objectives: know the
sociodemographic profile and of care of the informal caregivers of people with dementia;
identify the positive aspects of care most valued by informal caregivers; know the perception
that caregivers have about the perceived social support and study the relationship between the
positive aspects of care and the perceived social support. To this end it was constructed a
questionnaire that includes the scale of perceived social support created by Zimet et al. (1988)
and translated into Spanish by Landeta and Calvete (2002) and the scale of the positive aspects
of care of Tarlow et al. (2004), translated into Spanish by Las Hayas (2012).

The sample consists mainly of female elements, with an average age of 55.99 years,
daughters of the person with dementia, married, with higher education and professionally
active. It was also found that the caregivers who more share their house are women, with
studies less or equal than the primary, are in the situation of retired or unemployed and care for
more than 5 hours a day. The most remarkable results of the scale of the positive aspects of
care focused on the items "It makes you feel good about yourself" (X= 4.24), "It makes you
feel more useful" (X= 4.03), and "has allowed you to give more value to life "(X= 3.94).
These figures justify the average size of the superiority of "self-affirmation” (X= 22.3) on the
average size "view of life" (X= 11.3). On the scale of perceived social support, it was found
that caregivers perceived more support arising from the "significant person” and "family"
because of the links that exist between the family group and the typicality of its responsibility
in taking care of the person with the disease. It also concludes that there is a correlation
between the two concepts verifying that the increased perception of positive aspects leads to
increased perceived social support.

Keywords: Dementia; positive aspects of care; perceived social support; informal caregiver
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Introducéo

A prevaléncia das deméncias tem aumentado com o envelhecimento gradual da
populacdo. As deméncias, caracterizadas pela afetacdo do cérebro que diminui as capacidades
cognitivas, sdo progressivas e irreversiveis e requerem um conjunto de medidas levadas a
cabo de forma coordenada por parte dos sistemas formal e informal de cuidados (Sequeira,
2010). Cuidar de alguém com uma deméncia tornou-se comum. Devido ao aumento da
prevaléncia desta patologia, o papel do cuidado informal é inevitavel pela necessidade de
colmatar as incapacidades sentidas pelo doente, advindas da doenca de que padece e é, por
vezes, visto como perturbador da vida quotidiana (Marques, Teixeira & Neri de Souza,
2012). Com o maior acesso a informacéo, tipico do século XXI, é do conhecimento publico o
efeito de uma deméncia num individuo (Amor, 2010). Surge entdo a inseguranca e 0 medo
daquilo que uma deméncia pode acarretar para o cuidador informal que se responsabiliza pelo
cuidado nomeadamente as exigéncias ao nivel fisico, emocional e até financeiro que, sao
vistos como obstaculos para alcancar uma vida plena, independente e satisfatoria, e o receio
do desconhecido, do fracasso que podera levar a uma maior deterioracdo da condi¢do do
doente por quem a pessoa se responsabiliza (Gratdo, Vale, Roriz-Cruz, Haas, Talmelli &
Rodrigues, 2010). Mas, mesmo assim, sdo muitos os cuidadores informais que assumem essa
responsabilidade, pelos mais variados motivos e, ao longo da prestacdo de cuidados,
apercebem-se que ha um lado positivo a ter em conta nesta funcéo: surge a oportunidade de
ajudar alguém quando mais precisa, fortalecendo lacos, adquirindo mais capacidades e novos
conhecimentos que alteram consequentemente o seu ponto de vista acerca da pessoa que

padece desta patologia (Sequeira, 2010).

No ambito da disciplina de Trabalho de Projeto/ Estagio inserida no Mestrado em
Cuidados Continuados, curso ministrado na Escola Superior de Salde do Instituto Politécnico
de Braganca, foi realizado um estégio curricular em dois locais: o0 Centro de Dia de Beiramar
(CDB) e o Centro Terapeutico de Atencion Integral (CTALI), ambas instituices pertencentes
a Asociacion de Enfermos de Alzheimer e otras demencias de Galicia (AFAGA), na cidade
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de Vigo (Espanha), através do programa de estagios Erasmus®. O estagio curricular
teve como objetivos praticos conhecer as instituicdes e o seu funcionamento; conhecer a rede
de apoio formal disponivel aos utentes e as respetivas familias; conhecer e compreender o
processo de envolvimento das familias cuidadoras durante a estadia do utente nas instituices
e participar nas atividades desenvolvidas com os utentes e respetivas familias. O estéagio visa
ainda o desenvolvimento de um estudo de investigacdo, para o qual foram definidos os
seguintes objetivos: conhecer o perfil sociodemografico e de cuidado do cuidador informal de
pessoas portadoras de deméncia; identificar os aspetos positivos do cuidar mais valorizados
pelos cuidadores informais; conhecer a percecdo que os cuidadores possuem acerca do apoio
social percebido e estudar a relacdo entre os aspetos positivos do cuidar e o apoio social
percebido. Este estudo surge da necessidade de olhar o cuidado informal de um ponto de vista
diferente daquele que ja é tdo documentado e muito centralizado no estudo dos efeitos

negativos associados ao cuidar na deméncia.

Assim, utilizou-se uma metodologia quantitativa através da elaboracdo de um
questionario sobre o perfil sociodemografico e de cuidado do cuidador informal ao qual
foram adicionadas a escala do apoio social percebido criada por Zimet et al. (1988) e
traduzida para castelhano por Landeta e Calvete (2002) e da escala dos aspetos positivos do
cuidar de Tarlow et al. (2004 citado por Las Hayas, 2012) e traduzida para castelhano por Las
Hayas (2012).

O presente relatério encontra-se organizado em duas partes. A primeira parte esta
focada no enquadramento tedrico enquanto suporte cientifico do estudo, onde sdo abordados
temas como o envelhecimento, as deméncias, a doenca de Alzheimer e o cuidador e o
cuidado informal. Também foram explorados os assuntos relacionados com os desafios a
encarar, a sobrecarga, 0s aspetos positivos do cuidar e o apoio social percebido. A segunda
parte é constituida pela investigacdo empirica que inclui o enquadramento metodolégico
percorrido para alcancar os objetivos propostos. Apresentam-se os resultados alcangados e a
discussdo dos mesmos, sendo comparados com outros estudos ja realizados. Finaliza-se a

segunda parte com as conclusdes retiradas do estudo efetuado.

1 P . e .
Anexo | - Cronograma de atividades realizadas pela estagidria.
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1. Envelhecimento Humano

A longevidade do ser humano tem aumentado gradualmente ao longo dos ultimos
anos. Os avanc¢os da medicina, uma melhor e mais abundante alimentagéo, a generalizacdo
dos hébitos de higiene e as melhorias habitacionais bem como da satde publica aumentaram
a esperanca média de vida. Este aumento conjugado com a diminuicdo da fecundidade

transformou demograficamente a populagdo mundial (Amor, 2010).

O processo de envelhecimento é um acontecimento natural, complexo e
multidimensional, onde existe a percecdo de que h& ganhos e perdas no seu decorrer
(Fonseca, Parcianello, Dias & Zamberlan, 2013). O envelhecimento surge de um conjunto de
modificagbes morfoldgicas, fisioldgicas, bioguimicas e psicoldgicas que levam a perda da
capacidade de adaptacdo do individuo a0 meio ambiente. Esta perda aumenta com a
passagem do tempo, através do ritmo subjetivo de cada pessoa. Ritmo que advém das
diferentes condicGes da vida e do trabalho que cada individuo experienciou, (Papaléo, 2002
citado por Ferreira, Maciel, Silva, Santos & Moreira, 2010; Sequeira 2010), para além da
possibilidade de ser determinado geneticamente, pelo estilo de vida, pelo meio ambiente que
0 rodeia e ainda pelo aporte nutricional (Avila, Guerra & Meneses, 2007 citado por Ferreira
etal., 2010).

O envelhecimento pode ser representado como um “... processo continuo que se
consubstancia numa trajetdria através de diferentes instituicdes que estdo sequencialmente
organizadas e ajustadas por critérios etarios ao curso de vida” (Morgan et al., 2007 citado por
Cabral, 2013, p.25). E portanto uma continua alteracdo de papéis sociais desempenhados ao
nivel familiar, laboral, acompanhados pela igual mudanca continua do corpo fisico (Cabral,
2013; Sequeira, 2010).

O idoso € caracterizado por uma idade igual ou superior a 65 anos de idade,
independente, saudavel e ativo, apesar da cessacdo da sua atividade profissional (Serrdo,
2006 citado por Carneiro, 2012). Mas, este conceito de idoso ainda se encontra em debate,
existindo duas visOes diferentes: de um lado, encontra-se uma representacdo de um individuo

fréagil, sujeito & pobreza, ao isolamento social, a soliddo, & doenca e a dependéncia enquanto
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do outro lado, o sujeito idoso encontra-se na fase da reflexdo e da dedicacdo a outras
atividades. Esta segunda visdo conduz ao conceito de envelhecimento ativo (Mauritti 2004
citado por Carneiro 2012). Segundo Carneiro (2012) o envelhecimento ativo esta assente
numa forma de vida ativa e saudavel para promover a autonomia e prevenir o isolamento
social no decorrer do envelhecimento do individuo. Num estudo realizado por Ferreira et al.
(2010), com idosos da cidade de Jodo Paraiba (Brasil), os idosos traduziram o
envelhecimento ativo pela realizacdo das tarefas domeésticas, pelo cuidado dos netos, pela
ajuda a familia, pela administracdo da sua vida, pela préatica de exercicio fisico (caminhadas

por exemplo), possuir uma boa salde e realizar atividades de lazer.

Mas, como é do conhecimento global, com o aumento do envelhecimento
demogréafico, as doencas cronicas e/ou degenerativas tornam-se mais comuns no seio das
comunidades. Sdo doencas prolongadas, com uma evolucdo gradual dos sintomas e
potencialmente incapacitantes que afetam " (...) as fungdes psicoldgica, fisioldgica ou
anatomica...”. Sdo doengas que levam a dependéncia de uma pessoa em que, esta perde a sua
autonomia fisica, psiquica ou intelectual, ndo conseguindo realizar por si sO as atividades do
seu dia a dia (Decreto lei n°® 101/2006 de 6 de junho). Nesta situacdo de doenca a necessidade
de ajuda é prioritaria mas podem surgir obstaculos como uma diminuicdo das redes sociais
(Rogero-Garcia, 2009) e familiares, um menor poder econémico e uma estigmatizagdo e
descriminacdo das pessoas idosas (Cabral, 2013; Tobio, Agulld, Victoria & Martin, 2010) ou,

por outras palavras, uma descriminacéo etaria (Tobio et al., 2010).

A capacidade funcional de um individuo traduz-se pela aptiddo para realizar as
atividades basicas da vida diaria (ABVD) e as atividades instrumentais da vida diaria (AIVD)
que levam a independéncia e a autonomia (Franciulli, Ricci, Lemos, Cordeiro & Gazzola,
2007). A dependéncia funcional surge da incapacidade de realizar as atividades acima
descritas (Rogero-Garcia, 2009; Rosa, Benicio, Latorre & Ramos, 2003) mas essa
incapacidade funcional ndo leva necessariamente a perda da capacidade mental e da
integracdo social (Rosa et al., 2003). A dependéncia funcional designa uma dependéncia de
alguém ou de algo, relacionada com uma alteracdo na saude que leva a dificuldades ou até
mesmo a impossibilidade de realizar atividades da vida diaria. N&o pode ser confundida com
a falta de autonomia pois esta refere-se “... a capacidade, a liberdade e ao direito de

estabelecer as proprias leis e capacidades de se autogovernar.” (Araujo, Patl & Martins,
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2011, p.870). Rosa et al. (2003) recomendam a criacdo de programas de intervengdo sobre
fatores de risco relacionados com a dependéncia funcional, como programas sociais que
promovam a formacdo de grupos de idosos e a estimulacdo de uma vida associativa e
saudavel.

Mas € chegada uma altura no tempo em que a dependéncia pode ser funcional e
psiquica/intelectual. Como ja foi visto anteriormente, a alinea h) do artigo 3.° do Decreto-lei
n° 101/2006 de 6 de junho define a dependéncia ndo s6 como a perda da autonomia fisica
como também a perda psiquica ou intelectual necessaria para realizar as atividades da vida
diaria. E um conceito dindmico pois a dependéncia é suscetivel a alteracdes, pode diminuir ou
aumentar dependendo do ambiente onde a pessoa esta inserida e dos cuidados que lhe sdo
prestados (Caldas, 2003), quer esses cuidados sejam formais ou informais (Sequeira, 2010).
Tal podera ser a situacdo de pessoas portadoras de um quadro demencial, dado que, o
surgimento de uma deméncia podera indicar a médio e/ou longo termo uma dependéncia que

pode ser inicialmente psiquica e mais tarde serd também fisica.
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2. Doencas neuro degenerativas

As doencas neuro degenerativas sdo doengas que afetam 0s processos neuro
cognitivos: lesionam os neurdnios do cérebro humano. Tratando-se de doengas incuraveis e
debilitantes, levam a problemas fisicos e mentais (Rodriguez, 2010). A deméncia é
caracterizada pela perda de fungdes cognitivas que dificultam a capacidade de um individuo
trabalhar e/ou viver em comunidade, acompanhada por mudancas psicologicas e
comportamentais (Rodriguez, 2010) o que consequentemente leva a uma diminuicdo de
autonomia e da independéncia na realizacdo das atividades da vida diéria (Gratéo et al, 2010).
Os sintomas da presenca de deméncia incluem a afetacdo da memoria, do pensamento, do
comportamento e da habilidade para as atividades do dia a dia (FAGAL, 2007; World Health
Organization, 2012). A deméncia ndo é mais que um conjunto de sintomas, que evoluem
gradualmente para um estado irreversivel (Rodriguez, 2010; Sequeira, 2010) que altera o
estatuto da pessoa nos meios em que circula no seu dia a dia (trabalho, familia, relacfes
sociais) (Gallagher & Mechanic, 1996, Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit & Whitlatch, 1997
citados por Sequeira, 2010). Dentro das formas mais comuns de deméncia neuro
degenerativa, encontram-se a Deméncia por corpos de Lewy, a Deméncia Vascular, a
Deméncia Frontotemporal e, a mais conhecida, a doenca de Alzheimer (World Health
Organization, 2012). A Deméncia Vascular é semelhante a doenca de Alzheimer mas com
menos afetacdo da memoria. Resulta da diminuicdo do fornecimento de sangue ao cérebro
devido a pequenos acidentes cerebrais vasculares; a Deméncia Frontotemporal traz mudangas
na personalidade, no humor e dificuldades na linguagem, bem como lesdes no lobo frontal e
temporal; a Deméncia por corpos de Lewy € semelhante a doenca de Alzheimer com a adi¢édo
de alucinaces e tremores e é provocada pelos corpos de Lewy corticais dentro dos neurénios
(Abbott, 2011).

2.1 Doenca de Alzheimer.

Em 1906, apos o falecimento de uma mulher de 51 anos, com um histdrico de
incapacidade cognitiva progressiva, alucinagdes, incapacidade funcional social e delirios,

Alois Alzheimer identificou no cérebro da mesma, placas de amiloides, emaranhados
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neurofibrilares e alteracGes artério-escleréticas: o primeiro caso documentado da
doenga de Alzheimer é relembrado todos os anos no dia mundial da doenca de Alzheimer, 21
de setembro (Ferri et al., 2005).

Dados do Plano Nacional de Intervencdo Alzheimer (Alzheimer Portugal, 2009)
mostraram que até 2009, 153.000 portugueses sofriam algum tipo de deméncia e dentro desse
nimero, 90.000 possuiam a doenca de Alzheimer. J& segundo o estudo Delphi, havia uma
estimativa de 24,3 milhdes de pessoas com deméncia no mundo em 2001 e uma previséo de
42,3 milhdes em 2020 e 81,1 milhdes em 2040 sendo que os paises mais afetados seriam a
China, os Estados Unidos da América, o Pacifico Ocidental e a Europa Ocidental (Ferri et al.,
2005).

As desordens do foro neuro cognitivo afetam o funcionamento cognitivo de um
individuo. Quando se fala de desordem do foro neuro cognitivo devido a doenca de
Alzheimer, ha que considerar o deterioramento progressivo de uma ou mais areas cognitivas
no caso de uma desordem neuro cognitiva leve e/ou deterioramento progressivo de no
minimo duas areas cognitivas, no caso de uma desordem neuro cognitiva major (American

Psychiatric Association, 2013).

Segundo a American Psychiatric Association (2013), a doenca de Alzheimer, progride
gradualmente chegando a fase de deméncia grave até a morte. Depois do diagnéstico, o
doente sobrevive aproximadamente 10 anos, dependendo da idade da pessoa pois algumas
pessoas podem sobreviver até 20 anos. Na reta final desta doenca, o individuo encontra-se

acamado bem como sem capacidades vocais.

O diagndstico deve contar com uma progressdo negativa de sintomas cognitivos e
comportamentais, uma apresentacdao de amnésia (com consequentes danos na aprendizagem e
na memdaria) e apresentacdo ndo-amnésica incomum?®. Numa desordem neuro cognitiva leve,
os sintomas da doenca de Alzheimer resumem-se a danos na memdria e na aprendizagem

acompanhados por vezes por deficits nas funcdes executivas®. Na desordem neuro cognitiva

2 Amnésia caracterizada pela sua afetagdo ndo da memoria mas de outras areas cognitivas, neste caso da area visual-
espacial (American Psychiatric Association, 2013).

3 Capacidades cognitivas essenciais para a realizagdo de comportamentos complexos, dirigidos a um determinado objetivo
e capacidade de adaptagdo a exigéncias e as mudangas ambientais (Loring, 1990 cit por Hamdan e Pereira, 2009).

10
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major a capacidade motora visual-construtora e a linguagem estéo igualmente danificadas. A
cognicao social® tende a manter-se num estado de preservacéo até uma fase mais avancada da
doenca. Aquando do momento da realizacdo do diagndstico, este deve ser especifico,
indicando se a doenga de Alzheimer é “provavel” ou “possivel”. Quando a doenga ¢
“provavel”, ha evidéncia de que a causa da doenca provenha de um gene (através de testes
genéticos ou da historia familiar autossomica dominante com a confirmacdo da autopsia),
numa desordem neuro cognitiva leve ou major. Quando a doenga ¢é “possivel”, (somente
numa desordem neuro cognitiva leve) existe pouca certeza de que os deficits acima descritos

irdo progredir (American Psychiatric Association, 2013).

Outros sintomas consistentes num diagndstico sdo depressdo, apatia (estado leve),
caracteristicas psicoticas, irritabilidade, agitacdo, combatividade, errante (estado major),
incontinéncia, perturbagcdes de marcha, disfagia, mioclonia e convulsdes numa fase ja mais

avancada da doencga (American Psychiatric Association, 2013).

Em forma de conclusdo, a doenca de Alzheimer sé pode ser diagnosticada com toda a
certeza, no estado post — mortem. De outra forma, os diagndsticos feitos ainda em vida, s6
podem dar alguma certeza ou possibilidade através de um estudo da histéria de sintomas do
doente e através de outras fontes que possam confirmar deterioramento cognitivo, social,
ocupacional... (Ballard et al., 2011; Waldemar et al., 2007). Uma forma de diagndstico com
base em evidéncias, encontra-se na forma de ressonancia magnética (RM) ou tomografia
computadorizada (TC) que pode detetar lesdes intracranianas ou doengas que podem causar
ou contribuir para a deméncia (Waldemar et al., 2007). Recentemente, investigadores da
Universidade do Porto (UP), moldaram a populacdo portuguesa um teste neuro psicolégico,
com origem na Argentina, no ano de 2009, que tem por objetivo detetar dificuldades
cognitivas na doenca de Alzheimer, melhorando desta forma os métodos de diagnéstico
portugueses (Lusa, 2014).

A reducdo do risco de desenvolver a doenca de Alzheimer depende, em grande
medida, das mudancas feitas ao estilo de vida e a melhoria do tratamento ou da prevencéo das

condi¢cdes medicas que elevam esse mesmo risco (diabetes, hipertensdo, colesterol, acidente

4 . . . .
Forma como se perceciona o mundo social enquanto parte integrante do mesmo, a forma como se perceciona o
comportamento social (Green, Olivier, Crawley, Penn e Silverstein, 2005).

11
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vascular cerebral). A reserva cognitiva (combinacgéo dos beneficios da educacdo, da ocupacéao
e das atividades mentais), exercicio fisico, obesidade, alcool e tabaco sdo 0s riscos

modificaveis mais importantes (Ballard et al., 2011).

De uma forma mais simples, a doenca de Alzheimer é caracterizada por um declinio
evolutivo das faculdades cognitivas do individuo e da personalidade; inclui também
alteracBes na memoria, na linguagem, no comportamento, nos padrdes de sono e de vigilia e
no plano psicotico (Sequeira, 2010); o individuo perde a nocdo do tempo e do espaco, a sua
comunicagdo tornar-se-a problemaética conduzindo a uma perda da autonomia (Alzheimer
Portugal, 2009); Ha uma perda progressiva da memdria recente enquanto demonstra uma boa
memoria de eventos passados. Mais tarde, surgem outras disfungdes ligadas a linguagem, a
percecdo, a orientacdo espacial e ao raciocinio para além da irritabilidade, depressao,
apatia.... (AFAGA, 2007, Garcia & Estevéz, 2010a). A evolucdo da doenca de Alzheimer
tem um inicio lento e continuo (Garcia & Estevéz, 2010a) e atinge mais pessoas do sexo
feminino, com mais de 65 anos, com hipertensdo arterial, que podera ter na historia familiar
casos de Alzheimer (Rodriguez, 2010). A American Psychiatric Association (2013)
especifica que os sintomas surgem normalmente durante a fase dos 80-90 anos de idade ainda
que possam surgir durante a fase dos 50-60 anos (devem-se a mutac¢des causais conhecidas),
ainda que outras complicacfes médicas possam dificultar o diagndstico e influenciar o curso

clinico.

E possivel acompanhar a evolucdo da doenca de Alzheimer através da escala
numeérica de deterioracdo global de Reisberg (global deterioration scale - GDS). A primeira
fase da doenca de Alzheimer (GDS 2-3) é caracterizada por sintomas pouco evidentes,
frequentemente confundidos com o processo natural do envelhecimento: pequenas perdas de
memoria, perdas de vocabulario (dificuldade em encontrar uma palavra especifica),
dificuldade na realizagdo de algumas tarefas do dia a dia (cozinhar, ir a mercearia...),
tendéncia para perder-se na rua, alteragcbes de humor. No entanto, a pessoa mantém a sua
autonomia e independéncia para cuidar de si (FAGAL, 2007; Rodriguez, 2010). Na segunda
fase (GDS 4-5) os sintomas anteriormente descritos s&o mais evidentes e o doente torna-se
semi-dependente. Na terceira e Gltima fase (GDS 6-7), a pessoa somente se move na sua
residéncia e a sua atividade resume-se a cama-sofa. No final desta terceira fase, o individuo ja

se encontra acamado. Ha uma total dependéncia de terceiros para realizar todas as atividades

12
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diérias. Os sintomas tornam-se mais graves: pode nao reconhecer familiares, pode ndo falar,
ndo tem controlo de esfincteres, tem dificuldade em comer alimentos, sonoléncia excessiva e
surgem os problemas tipicos da imobilidade como atrofia muscular, rigidez, escaras...
(FAGAL, 2007; Rodriguez, 2010)°.

2.1.1. Tratamentos para a doenga de Alzheimer.

No tratamento desta deméncia, a familia e o doente devem ser envolvidos em todo o
processo desde do momento do diagnostico. Deve ser providenciado a familia toda a
informacdo e servigos de suporte. Outras condi¢fes médicas associadas e a polifarméacia
podem aumentar o declinio cognitivo e o risco de doenca cerebrovascular logo deve existir

um bom senso no tratamento de deméncia (Ballard et al., 2011).

Os tratamentos sintomaticos existem desde meados da década de 1990. Os
medicamentos anti psicoticos sao utlizados para tratar a agitacdo, a agressdo e a psicose
destes doentes mas, enquanto os beneficios sdo moderados, os seus efeitos adversos incluem
sedacdo, parkinsonismo, infe¢des pulmonares, risco de edema de tornozelo, risco de acidente
vascular cerebral e morte (Ballard et al., 2009; Waldemar et al., 2007). Assim, os dois lados
da balanca tém de ser bem ponderados e/ou até utilizar outras abordagens e evitar prescricoes
a longo prazo. Abordagens como tratamentos ndo farmacol6gicos — interacdo social,

aromaterapia — sdo boas alternativas a utilizacdo de quimicos (Ballard et al., 2009).

Os tratamentos existentes para a doenca de Alzheimer sdo de caracter farmacoldgico e
ndo farmacoldgico; sdo tratamentos que se complementam.

O tratamento farmacoldgico baseia-se no retardamento da evolucdo da doenca,
incluido tratamentos para os sintomas psicolégicos como a depressdo e as alteracOes
comportamentais caracteristicas da doenca (Rodriguez, 2010; Waldemar et al., 2007). De
momento ndo existem medidas curativas mas com o avanco da ciéncia e da tecnologia, novas
investigacOes levadas a cabo por cientistas de varios paises aumentam as possibilidades de
uma cura para a doenca de Alzheimer no futuro. Como exemplo, uma investigacdo realizada

por cientistas britanicos descobriu que administrando uma droga, em ratos de laboratério,

5 . .
Anexo Il — “Global Deterioration Scale”.
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deteve a degeneracdo de células cerebrais nos mesmos, restaurando o comportamento normal
e prevenindo a perda de memoria nestes animais (Stout, 2013).

O tratamento ndo farmacologico foca-se na éarea cognitiva e é adaptado as
necessidades especificas destes doentes. Podem ser de intervencdo terapéutica ou de
intervencdo diéria. A intervencdo terapéutica engloba vérias terapias (estimula¢do cognitiva,
musicoterapia...) que possuem exercicios que potenciam as capacidades cognitivas e
funcionais com o objetivo de melhorar a capacidade intelectual e a autonomia, prevenindo o
“desligamento”, o isolamento social através do fortalecimento das relacBes sociais

(Rodriguez, 2010).

Uma das terapias utilizadas no tratamento ndo farmacoldgico denomina-se de
estimulacdo cognitiva. As fungdes mentais superiores sdo estimuladas com exercicios
escolhidos consoante o grau de evolugdo da doenca. As intervencbes podem ser individuais
e/ou grupais, sempre com O objetivo de manter ou recuperar as fungdes que,
consequentemente melhoram a autoestima, as capacidades intelectuais e o bem-estar do
doente. Nestas estimulacGes, trabalha-se a memoria, a pratica, as gnosias, as funcdes
executivas, a linguagem e o célculo (Rodriguez, 2010). Existem programas cujo objetivo é o
exercicio de técnicas de gestdo de comportamentos (Teri et al., 2003). Outro exemplo de uma
terapia utilizada em doentes de Alzheimer é a musicoterapia. Através das musicas da infancia
ou juventude da pessoa melhoram-se as capacidades fisicas, cognitivas, sociais e 0s
problemas comportamentais para além de se criarem novas formas de comunicacdo e de
expressdo (Rodriguez, 2010). Um bom tratamento ndo farmacoldgico efetivo em casos de
depressdo, que aumenta a capacidade dos doentes de Alzheimer, é o exercicio fisico aliado

com uma interacdo dinamica com o que rodeia o doente (Teri et al., 2003).

Vé&o surgindo, nos dias de hoje, novas terapias ou novas formas de abordagem para
com estes doentes. Encontra-se um bom exemplo na Holanda: Dementia Village. Trata-se de
uma “vila” constituida por apartamentos, jardins, lojas, restaurantes, cinema (...). Com 152
homens e mulheres com deméncia e com 240 “simples cidadaos™: funcionarios com
conhecimentos especificos de geriatria e da area das deméncias cujas roupas que utilizam nao
passam de roupas comuns, roupas do dia a dia. Dentro da vila, os doentes podem caminhar

livremente e sdo encorajados ajudar nas tarefas basicas do dia a dia (Napoletan, 2013).
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Com a evolucéo da doenga, o individuo necessita cada vez mais de ajuda para realizar
as atividades do seu dia a dia. Perante este quadro de necessidade, surge a figura do cuidador
informal que, seja familiar, vizinho ou amigo, é um pilar na vida da pessoa dependente
(Garcia & Estevéz, 2010b; Waldemar et al., 2007).
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3. O cuidado e o cuidador informal

A palavra “cuidar” ¢ definida como uma manifestagdo de afeto e de reciprocidade de
caracter temporario ou definitivo (Colliére, 2009). Castro (2013, p.2) cita Watson (2002) ao
afirmar que o cuidado ¢ “constituido por acdes subjetivas e transpessoais que tém como
objetivo proteger, melhorar e preservar a integridade (fisica e emocional) ajudando a pessoa a
encontrar um significado na doenga, no sofrimento, na dor e na existéncia.”. O cuidado por
ser traduzido por preocupacéo, supervisao, orientacdo, vigilancia, ajuda parcial e substituicdo
(Sequeira, 2010).

Com o crescente nimero de pessoas em situacdo de dependéncia, os servicos de salde
e sociais ndo conseguem dar uma resposta eficiente a todas as situa¢des (Rocha & Pacheco,
2013). Além de mais, os governos, por razBes financeiras, ndo conseguem dar resposta a
todas as necessidades das suas populacdes. Assim, o papel do cuidador informal torna-se
imperativo perante necessidades ndo correspondidas, colmatando as falhas dos sistemas
formais (Marques et al., 2012) como cuidados inadequados, a dificuldade na igualdade de
acesso a servicos de salde, pobre articulacdo entre os varios tipos de servicos de saude e/ou
falta de locais estimulantes (Leuschner, 2005 citado por Sequeira, 2010) tornando-se num
pilar que providencia cuidados ao mesmo tempo que estd em coordenagdo com os servigos de

salde e os servigos sociais (World Health Organization, 2012).

O cuidador informal traduz-se pela pessoa que assume a maior parte das
responsabilidades no cuidar de alguém dependente, de forma regular e ndo remunerada seja o
cuidador um elemento da familia, um amigo ou vizinho (Cruz, Loureiro, Silva & Fernandes,
2010; World Health Organization, 2012; Alzheimer Portugal, 2009; Sequeira, 2010). A
assuncdo deste papel, segundo Sequeira (2007, citado por Sequeira, 2010) pode surgir de
diferentes formas: por iniciativa da pessoa que quer assumir essa responsabilidade, por
deciséo familiar, pelo facto de que a pessoa a prestar cuidados ser a Unica disponivel para tal
ou por solicitagdo da pessoa dependente. Cruz et al. (2010)fala de trés tipos de motivos:

inerentes ao idoso — estado de salde, rejei¢do da institucionalizacéo -; inerentes ao cuidador —
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dever/obrigacdo, retribuicdo, dependéncia financeira, grau de parentesco, genero,
proximidade afetiva e fisica, estado civil, situacdo profissional e respeito pela decisédo do
idoso — e inerentes a familia — tradicdo familiar e auséncia de outro tipo de resposta. Na
maioria dos casos, o cuidado informal é efetuado por uma s pessoa frequentemente também
doente e ja numa idade avancada que necessita de se adaptar as exigéncias do cuidado que
providéncia (Alzheimer Portugal, 2009) sendo tradicionalmente as mulheres do circulo
familiar que assumem esses cuidados (Sequeira, 2010). Segundo Tobio et al. (2010) o perfil
do cuidador informal de idosos corresponde a uma pessoa de 53 anos, maioritariamente do
sexo feminino, com um nivel académico médio-baixo e dedicada as tarefas domésticas do lar
ainda que, segundo 0s mesmos autores, 0 ultimo aspeto esteja em pleno processo de mudanca
pelo crescente niumero de mulheres que entram no meio laboral. S&o pessoas que, a nivel de
parentesco, sao filhas, esposas ou companheiras do individuo dependente (Diogo, Ceolim &
Cintra, 2005; IMSERSO, 2005). E interessante sublinhar que os homens tém mais
probabilidades de obter cuidado informal do que as mulheres e para estas, ha mais viabilidade

em receber apoio formal do que informal (Rogero-Garcia, 2009).

Araljo (2009), através do seu estudo, revelou que o envolvimento da familia nos
cuidados vem da retribuicdo da educacdo e formacdo dada pelo membro dependente; Neri e
Carvalho (2002 citado por Sequeira, 2010) afirmam que aquele que cuida é escolhido com
base na historia que partilha com a pessoa dependente, com base nos contextos sociais e
culturais. E um papel que gradualmente vai “surgindo” na forma de uma pessoa especifica a
medida que o dependente necessita cada vez mais de ajuda no seu autocuidado, nas relagdes
interpessoais e na interacdo com o meio (Sequeira, 2010). Mas ndo € sé o cuidador informal
que tem de se adaptar a esta nova situacao, todo o restante grupo familiar também o tera de
fazer. A predisposicdo para as doencgas cronicas que o envelhecimento acarreta, exige um
reajustamento familiar as alteracGes cognitivas, comportamentais, sociais e psicologicas
(Gratéo et al, 2010; Coe et al., 1997 citado por Sequeira, 2010).

As alteracfes que o modelo familiar e as suas dindmicas tém sofrido nos ultimos anos

poderdo alterar, no futuro, o papel de cuidador informal. Houve uma diminuicdo da familia
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alargada que cuida dos seus elementos, a desintegracdo das familias nucleares devido a um
decrescimento da estabilidade familiar comprovada pelo numero crescente de divorcios
seguidos de novas unides, a coexisténcia de varios tipos de familias (monoparentais, unides
de fato, familias reconstruidas...), a instabilidade economica interligada a uma maior
mobilidade geogréfica, a alteracdo do papel da mulher com a sua entrada no mundo laboral e
0 reduzido tamanho das residéncias em meio urbano que dificulta a coabitacdo de varios
membros no mesmo espaco (Sequeira, 2010). Estas alteracdes incidem de forma negativa
sobre o sistema tradicional de atencdo as necessidades dos mais velhos; surgem alteracbes
nos padrdes de solidariedade interna relativa aos cuidados aos idosos em situagdo de
dependéncia (Amor, 2010).

Como ja foi referido, o papel de cuidador informal surge de forma inesperada, sendo
visto como uma crise que abala a rotina diaria do mesmo e afeta-o ao nivel emocional, fisico,
econdmico e social (Rocha & Pacheco, 2013). O diagnostico de deméncia € associado a um
conflito, a uma crise para a familia pois tera que se reorganizar perante a doenca (FAGAL,
2007; Martins, Ribeiro & Garrett, 2003). A familia ao receber o diagndstico, passa por 4
fases: a fase de negacdo em que surgem davidas sobre a credibilidade do diagnéstico, vendo-
0 como errado; a fase da reacdo em que a familia toma uma atitude agressiva perante tudo o
que a rodeia; a fase da negociacdo em que, 0s elementos que possuam uma crenga em deus,
negociam com 0 mesmo enquanto 0S ndo crentes negociam consigo mesmos e a fase
depressiva em que surgem sentimentos de impoténcia perante a deméncia e a fase de
aceitacdo onde se assume o problema existente, onde € necessaria toda a ajuda possivel
(FAGAL, 2007). Rodriguez (2010) apresenta diferentes fases pelas quais a familia passa apos
0 conhecimento do diagnostico, fases essas que estdo ligadas a uma nova forma de
abordagem moderna: a primeira fase passa pela aceitacdo da doenca. Hoje em dia, a
associacdo feita entre a perda da memoria e a velhice diminui o impacto emocional. Este
facto adicionado ao trabalho de algumas associacgdes na divulgacdo da doenca podera levar a
que a familia ndo sinta, em grande escala, a doengca como um grande enigma que surge
repentinamente (Rodriguez, 2010; Ferri et al., 2005). Nesta fase, também esta incluido a

procura de informacgdes, recomendacOes, experiéncias de outros cuidadores na Internet
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(Rodriguez, 2010). A informacdo também pode abranger a informagdo ao préprio doente
sobre o diagndéstico de deméncia pois permite uma relacdo aberta e mais fluida entre este e
aqueles que se tornaram nos seus cuidadores; a segunda fase, a fase da negacdo, esta
relacionada com a organizacdo dos cuidados do doente. Corresponde a uma mudanca na
relacio com o doente e nas relacdes familiares. E preciso ter acesso a informagéo para saber
como lidar com as modificacbes que uma deméncia acarreta; a terceira e Ultima fase
corresponde aos cuidados propriamente ditos, providenciados a pessoa doente até ao final da
sua vida. O cuidador assume as responsabilidades necessarias e solicita 0s recursos ou ajudas
a que tem direito. Como cuidador, vé “em primeira mao” todas as alteragdes cognitivas e

comportamentais que vao surgindo, o que se torna emocionalmente dificil (Rodriguez, 2010).

As funcgdes do cuidador informal baseiam-se na vigilancia da saide do dependente,
tornando-se um elo de ligagdo entre a pessoa que recebe os cuidados e os servigos de salde e
sociais, na promoc¢do da autonomia e da independéncia, no desenvolvimento de um ambiente
seguro a volta da pessoa dependente, na promocdo do envolvimento familiar, no
supervisionamento das atividades da pessoa, na estimulacdo da manutencdo de uma
ocupacdo, na ajuda ou substituicdo da pessoa dependente nas atividades da vida diaria e no
fornecimento de apoio emocional e financeiro (Sequeira, 2010; World Health Organization,
2012). O cuidador ndo s6 atende as atividades nas quais 0 doente precisa de apoio como
também as alteracbes comportamentais (irritagdo, agressividade, alucinagdes...) e as

alteracOes cognitivas (Garcia & Estevéz, 2010b).

O cuidador informal compromete-se com a tarefa do cuidar e assume muita
responsabilidade, apesar dos desafios que vao surgindo (Archbold, Stewart, Greenlick &
Harvath, 1990 citado por Henriksson, Andershed, Benzein & Arestedt, 2011). O mesmo
providéncia apoio sem, na maioria das vezes, possuir conhecimento ou suporte para essas
funcGes. Apesar de dar o seu melhor, surgem sentimentos mistos de amor, de dever, raiva
reprimida, exaustdo e de stress que deteriora a sua salde e bem-estar (Gratdo et al, 2010).
Como tal, necessita de suporte, educacdo, encorajamento e informacdo, por parte dos
profissionais de saude de forma a desempenhar da melhor forma o cuidado e a ganhar
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capacidades e competéncias necessarias (Sequeira, 2010) bem como ajuda econdémica para
fazer face aos custos monetarios que o cuidado acarreta (Tobio et al, 2010) pois, no fundo, o
cuidador informal primario ¢ um dos “profissionais ocultos” (Andrade, 2009; Aratijo, 2009),
juntamente com a sua restante familia (cuidadores secundérios, terciarios...). O profissional
de salde deve avaliar a sua capacidade para cuidar, a sua saude, as dificuldades que sente, as
estratégias de coping que utiliza, a informacdo que possui (Commissaris, Jolles, Verhey &
Kok, 1995; Sequeira, 2010) e ainda monitorizar a qualidade de vida do cuidador pois, cuidar
de uma pessoa dependente durante um longo periodo de tempo leva a um risco real de
problemas ao nivel da salde do cuidador que, por consequéncia, vdo repercutir-se nos
cuidados a pessoa dependente e na salude da mesma (Gratdo et al, 2010). As formas de
melhoria do papel de cuidador informal, j& aqui referidas baseiam-se na promocdo de
informacdo, de recursos e de treino, de descanso do cuidador e suporte econémico (World
Health Organization, 2012).

Foi mencionado acima a presenca de outros familiares no plano de cuidados, de
assisténcia: outros cuidadores, nomeados de cuidadores secundarios e terciarios. Enquanto o
cuidador principal se responsabiliza pela prestacdo de cuidados, o cuidador secundario ajuda
o cuidador principal na prestacdo de cuidados, resolvendo outras questfes relativas a situacdo
da pessoa dependente. Pode também igualmente apoiar nas atividades de lazer, nas atividades
sociais, a nivel econémico e ainda, pode substituir em alguma ocasido o cuidador principal
(Nire & Carvalho, 2002 citado por Sequeira, 2010). O cuidador terciario traduz-se por um
familiar, um amigo ou um vizinho que ajuda em determinadas ocasifes mas ndo possui
qualquer responsabilidade no cuidado informal (Neri & Carvalho, 2002 citado por Sequeira,
2010).

De forma a cuidar de alguém de forma eficiente, o cuidador informal deve
desenvolver competéncias como a iniciativa (aptiddo de identificar uma necessidade, de
selecionar a intervencéo e de colocar a mesma na pratica), a responsabilidade (certificar-se da
qualidade da acéo) e a autonomia (aptidao para promover e avaliar as a¢0es por si de modo a

requerer apoios formais) (Sequeira, 2010).
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E tdo importante possuir competéncias como € igualmente importante possuir
técnicas, estratégias de coping, de enfrentamento, conceitos intrinsecos que ajudem o

cuidador a lidar com as situacdes dificeis com que se depara.

Os cuidadores utilizam trés estratégias de coping aquando numa relagdo de cuidados,
por outras palavras, podem resolver os problemas que enfrentam de trés formas distintas.
Coping comportamental na forma ativa, caracterizada pela luta contra o problema, pela
procura de uma solucéo, a tomada de uma decisdo. Coping comportamental na forma passiva
toma a forma de um esquivamento, um maior foco no trabalho profissional ou noutras
atividades e uma procura de apoio social instrumental. O coping cognitivo na forma ativa,
realiza-se pela analise logica da situacdo e pela desconstrucdo do problema em pequenas
partes e ainda pela analise de alternativas. O coping cognitivo passivo é caracterizado pela
negacgdo do problema existente, pelo descompromisso mental atraves da religido, consumo de
substancias ou de alcool e pela culpabilizacdo da responsabilidade da situacdo de
dependéncia. O coping emocional passivo baseia-se na descarga emocional, na expressdo de
sentimentos negativos e na ventilagdo de emog¢des enquanto o coping emocional ativo é
demonstrado pela diminuicdo de resposta emocional negativa, pela recuperacdo emocional,
pela busca de apoio afetivo e pela partilha da sua experiencia com os outros (Pérez,

Rodriguez, Herrera, Garcia, Echemendia & Chang de la Rosa, 2013).

Os conceitos que um cuidador informal possui, que representam a auto percecdo da
sua funcdo, abrangem, entre outros, a competéncia, a recompensa e a preparacdo. Sao
conceitos que protegem o bem-estar do cuidador ao mesmo tempo que diminuem as
caracteristicas negativas provenientes do cuidado informal. E através dessa auto percecao que
se compreende se vém o0 seu papel como uma sobrecarga ou como uma recompensa
(Sequeira, 2010). Aradjo (2009) fala da percecdo da autoeficacia, que advém da obtencédo de

competéncias e de capacidades desenvolvidas no ato de cuidar.
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3.1 Os aspetos positivos do cuidar.

Segundo Miller e Powell Lawton (1997 citado por Semiatin & O"Connor, 2012), o
grande foco dado aos aspetos negativos do cuidar, ofuscaram a existéncia dos aspetos
positivos da mesma acdo. Mas, segundo Rodriguez (2010), a razdo pela qual se d& mais
importancia a sobrecarga centra-se no facto de que é importante prevenir/resolver os sintomas
da sindrome do cuidador para que este ndo ponha a sua saude em risco e, consequentemente,

a salde do doente em risco igualmente.

Segundo Sommerhalder (2001 citado por Cunha, 2011), o termo “beneficio” refere-se
a avaliacdo positiva do cuidar: os sentimentos positivos, retorno da pratica para o cuidador e a
percecdo de que a tarefa tem significado existencial. Estes aspetos estéo relacionados com o
crescimento pessoal, 0 aumento do sentimento de realizagdo, o orgulho, a competéncia para
enfrentar novos desafios e a melhoria do relacionamento interpessoal que aumentam o
significado da vida, do prazer, da retribuicdo, da satisfacdo consigo proprio, o bem-estar
(Diogo et al., 2005; Las Hayas, 2012) e a tranquilidade pelo facto de que o idoso é bem
cuidado (Cruz et al., 2010). No cuidar de um elemento da familia, ha retribuicdo de afeto, ha
um investimento na intimidade por ser uma relacdo de cuidados que se prolonga no tempo
que se torna gratificante para ambos; aléem da companhia, gratiddo, autoestima, crescimento
pessoal (Araujo, 2009; Quinn, Clare & Woods, 2010 citado por Barbero, 2012; Las Hayas,
2012), interesse, um estado animado, energético e orgulhoso (Pearlin et al, 1990 citado por
Barbero, 2012), é acrescentado a possibilidade de surgir uma reconciliagdo durante a vida
entre duas pessoas que se tenham de alguma forma afastado (Rodriguez, 2010). Sentimentos
e emocOes comprovadas pelos estudos de varios autores (Cohen et al., 2002; Garcia et al.,
2009, Czaja, Eisdorfer & Schulz, 2000 citados por Barbero, 2012) que diminuem o stress que
0 cuidador sente, diminuindo consequentemente o risco de depressao, sobrecarga e problemas
na sua saude (Las Hayas, 2012). Cohen et al., (2002) afirmam ainda que alguns aspetos

positivos protegem mais a satde do que outros.

Para Carbonneau et al. (2010 citado por Barbero, 2012), os aspetos positivos do cuidar

podem ser explicados através de trés fatores: a qualidade da relagéo entre as duas pessoas, a
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sensacao de realizagéo e o significado de ser cuidador. Fatores que interagem com o conceito

de autoeficacia e com as situacOes consideradas enriquecedoras vividas pelo cuidador.

Os aspetos positivos do cuidar, devem ser levados em conta pelos profissionais de
salde de forma a compreenderem melhor a experiéncia sentida pelo cuidador informal e
assisti-lo no cuidado (Cohen et al., 2002). A satisfacdo sentida pelo cuidador informal pode
ser uma forma de coping ou de intervencdo terapéutica que o ajude a focar-se no lado
positivo do cuidado que fornece (Nolan et al., citado por Cohen et al., 2002). Adicionalmente,
a satisfacdo pode ser utilizada como um indicador sobre a qualidade dos servigos formais ao
dispor dos cuidadores informais (McDowell, 1994). Numa situacdo em que o cuidador sinta
gue € o Unico que pode providenciar os cuidados necessarios a pessoa doente, recusando a
ajuda de outros, ter conhecimento sobre o seu nivel de satisfacdo ajuda os profissionais a
identificar os cuidadores informais que terdo mais dificuldades em conectarem-se com 0s
servigos formais e qual sera a tipologia de servico mais aceitavel aos seus olhos (Cohen et al.,
2002).

3.2. Apoio social percebido.

O apoio social € um processo reciproco de informacdo e/ou ajuda oferecida por
pessoas Ou grupos com quem existe um contato frequente e que tem um efeito positivo
igualmente reciproco (Norbeck, Lindsey & Carrieri, 1981 citado por Amendola, Oliveira &
Alvarenga, 2011).

A definicdo de apoio social ndo € consensual. Segundo alguns autores o apoio social é
constituido pela sua area estrutural (presenca de redes sociais) e pela sua area funcional ou
expressiva (tipo de apoio) (Deran, 1986, Gottlieb, 1983 citado por Francés & Palarea, 2004).
A érea estrutural é definida pelos lacos diretos e indiretos que unem um grupo de pessoas
(Pérez, 1999 citado por Francés & Palarea, 2004) enquanto a area funcional é constituida por
3 elementos: recursos emocionais, recursos instrumentais e recursos informativos (Cobb,
1976, House 1981, Gottlieb, 1983 citados por Frances & Palarea, 2004). Para outros, 0 apoio

social surge da juncdo de 3 dimensdes: a sua estrutura, a sua funcdo e a percecéo da sua
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qualidade (Lynch, 1995 citado por Arechabala & Miranda, 2002). Outros autores ainda,
percecionam apoio social como produto das relacdes sociais e é entendido atraves de 4 areas:
apoio material (ajuda financeira, alimentos...), apoio instrumental (apoio nas fungdes
domesticas), apoio informativo (sobre saude, legislagdo, decisdes) e apoio afetivo (amor,
afeto, apoio moral). Seja qual for a definigdo, o apoio social diminui a angustia e 0 medo do
cuidador, na sua tarefa (Rodriguez, 2010). Uma definicdo mais simplista surge de Gottlieb e
Bergen (2010) que nos dizem que o apoio social surge da conduta das relagcdes pessoais;
essas relagdes dao um significado ao apoio, a0 comportamento e aos comportamentos de
apoio que levam a interagcdes; € um conjunto de recursos sociais que uma pessoa entende
disponiveis ou sdo prestados por individuos nao profissionais no contexto de grupos de
suporte formal e relacBes de ajuda informais (Cohen, Gottlieb & Underwood, 2000 citado por
Gottlieb & Bergen, 2010). O apoio social ndo ¢ algo que reside no fornecedor e passa para o
recipiente mas sim, é uma expressdo de mutualidade e de afeicdo caracteristica da relacdo
entre dois individuos €, por isso bidirecional em que cada parte fornece e recebe apoio
alternadamente. Mas quando o apoio é unidirecional, tal como o apoio dado por familiares a
um individuo com deméncia, pode ser bastante penoso dependendo do historial dessa relagao
familiar: se o apoio é visto como reciprocidade ao apoio dado no passado por esse mesmo

familiar doente, torna-se menos arduo (Gottlieb & Bergen, 2010).

O apoio social surge da familia, dos amigos, dos servicos formais; € um fator
importante na salde fisica e mental de quem cuida por proteger a salde, por encorajar a
pessoa a enfrentar os desafios com que se defronta e por ajudar a lidar com o stress e com a
vulnerabilidade social (Goncgalves, Pawlowski, Bandeira & Piccinini, 2011). Ao receber
apoio social, € estimulado um estilo de vida ativo e melhora o enfrentamento de situac6es
stressantes quando € emocional em natureza, avaliado como positivo e é bem-sucedido ao
induzir um senso de conectividade social (Ellwardt et al., 2013) e oferece um sentimento de
bem-estar, de previsibilidade e de estabilidade na vida do cuidador e um reconhecimento da
autoestima (Cohen & Wills, 1985).
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Como tal, quando um cuidador ndo possui um bom suporte social, sofre mais o
desgaste na tarefa que realiza (Sanchez, Ferreira, Dupas e Costa, 2010). Isto porque 0 apoio
social € uma ferramenta de coping para os cuidadores (Zimet et al., 1988). Varios autores
(Bloom, 1990, Pearlin, 1986 ambos citados por Matsukura, Marturano & Oishi, 2002; Russel
& Cutrona, 1991, Sarason, Sarason & Pierce, 1990 citados por Uchino, Bowen, Carlisle &
Birmingham, 2012; Cohen & Wills, 1985), apontam uma relacdo entre o apoio social e o
nivel de saude da pessoa em que 0 apoio social protege a saude contra o stress sofrido. Goode
et al (1998 citado por Losada et al., 2006), através do seu estudo, demonstraram que 0s
cuidadores que tém maiores niveis de apoio, possuiam um melhor estado de salde enquanto
os cuidadores com baixos niveis de apoio social sofriam mais fisicamente com o cuidado que
proporcionavam. Commissaris et al. (1995) comprovaram que a reducdo de contato social
estava relacionada com estados depressivos nos cuidadores informais. Estudos demonstraram
que individuos com um baixo nivel de apoio social ttm uma taxa de mortalidade alta,
especialmente de doencas cardiovasculares (Barth, Schneider & von Kanel, 2010; Berkman,
Leo-Summers & Horwitz, 1992 citado por Uchino, Bowen, Carlisle & Birmingham, 2012).
Cohen e Wills em 1985 sugeriram ainda que os efeitos diretos do apoio social na saide
podiam ser mediados pelo efeito positivo, previsibilidade e um senso de autoestima.
Também, Cohen (2004) e Uchino et al., (2012) vdo ao encontro da mesma ideia ao afirmar
que a fé de que os outros nos providenciaram recursos necessarios pode aumentar a
capacidade de enfrentar as exigéncias da vida e diminuir o stress, por outras palavras, 0 apoio

social percebido.

Lakey, Orehek, Hain e VanVleet (2010 citado por Xia, Ding, Hollon & Wan, 2012a)
ja vém o apoio social como a juncdo do apoio social recebido e do apoio social percebido. O
apoio social recebido é o apoio realmente adquirido dentro da rede social, focado na
quantidade e nos aspetos objetivos do apoio social. O apoio social percebido é a experiéncia
individual do apoio social incluindo os sentimentos subjetivos sobre esse apoio ou a
experiéncia subjetiva desse apoio (Dunkel-Schetter & Bennett, 1990, Uchino, 2009 citados
por Uchino et al., 2012; Xia et al., 2012a). E a percecdo que uma pessoa tem sobre a
qualidade e a frequéncia do apoio de que usufrui (Fontes, Fortes-Burgos, Mello, Pereira &
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Neri, 2011 citados por Neri & Vieira, 2013). Os individuos que tém uma sensagdo
psicoldgica de apoio mais forte lidam melhor com a adversidade do que aqueles que sdo mais
pessimistas sobre o apoio que podem obter. Paradoxalmente, o forte sentido de apoio da as
pessoas a confianca para lidar com o que enfrentam sem necessitarem mobilizar os recursos
da sua rede. Assim, 0 apoio social percebido é a fé de que o apoio se encontra disponivel na
sua rede enquanto o apoio efetivo refere-se a sua mobilizacdo e expressdo (Gottlieb &
Bergen, 2010). Zimet et al. (1988) referem que o apoio social percebido surge de trés fontes:
a familia, os amigos e uma pessoa significante. Segundo os mesmos autores, as mulheres
possuem mais apoio formal dos amigos e da pessoa significante do que da familia porque,
para pessoas numa fase adulta, recorrem mais a sua familia (marido, filhos) do que a sua

familia de origem (pais, irmaos).

Xia et al. (2012a) apresentaram no seu artigo “Self-supporting personality and
psychological symptoms: The mediating effects” a relacao existente entre personalidade, o
stress e 0 apoio social com base num conceito chinés de personalidade positiva denominado
de personalidade auto suporte. A personalidade auto suporte surge de um conjunto de tracos
de personalidade que ajudam as pessoas a resolver problemas simples do dia a dia e que
fomentam o desenvolvimento pessoal (Xia, 2010 citado por Xia et al., 2012a). Tracos como
auto suporte interpessoal (independéncia, iniciativa, responsabilidade, flexibilidade e abertura
do foro interpessoal) e auto suporte pessoal (independéncia, iniciativa, responsabilidade,
flexibilidade e abertura do foro pessoal). Segundo Xia et al., (2012a), a responsabilidade
pessoal e interpessoal evitam comportamentos de risco que conduzem a problemas pessoais e
interpessoais. Além disso, como a independéncia e a responsabilidade pessoal e interpessoal
estdo relacionadas com a qualidade da capacidade pessoal e interpessoal de resolucdo de
problemas (Xia, Huang et al, 2011 citado por Xia et al., 2012a) e essa mesma resolucdo esta
relacionada com uma menor producéo de stress que pode levar a concluir que a pessoas com
alta independéncia e responsabilidade pessoal e interpessoal sdo mais eficientes quando lidam
com acontecimentos de vida, levando por si, a uma diminuicéo da influéncia negativa e dos
fatores de stress (Davila, Hammen, Burge, Paley & Daley, 1995 citado por Xia et al., 2012a).
Logo, a personalidade auto suporte esta relacionada com a qualidade da capacidade para a
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resolugéo de problemas (Xia, Huang, Wan & Yang, 2011 citado por Xia et al., 2012a), sendo

um fator de protecdo relativamente a saide mental (Xia et al., 2012a).

Outro aspeto da relagdo entre a personalidade auto suporte e 0s sintomas psicologicos
é 0 apoio social, evidenciado em varios estudos (Sherry, Law, Hewitt, Flett & Besser, 2008,
Burgess et al., 2000, King et al., 1998, citados por Xia et al., 2012a). Xia et al. (2012a)
realizaram um estudo com uma amostra formada por estudantes chineses em que colocaram a
hipotese de o apoio social percebido ser um mediador na relagdo entre o stress, a
personalidade auto suporte e os sintomas psicolégicos. O apoio social percebido prediz mais
consistentemente nos resultados positivos da satde do que o apoio social recebido (Uchino,
2009 citado por Xia et al., 2012a) e a personalidade auto suporte estava mais associada ao
apoio social percebido do que ao apoio social recebido (Xia et al., 2012b). Foi concluido que
a personalidade auto suporte prevé negativamente o apoio social percebido através do papel
mediador do apoio social recebido (Xia et al., 2012b). Esta conclusdo pode ser levada ainda
mais em consideracdo se recordarmos as conclusées de Cohen (2004) e de Uchino et al.
(2012) sobre o melhoria da satde de um individuo através do apoio social percebido ao invés
do apoio social recebido. Ainda outros autores como Hooker et al. (1998) ao estudarem a
relacdo entre a personalidade e o apoio social percebido, chegaram a conclusao de que parte
da razdo porque a personalidade tem uma forte influéncia na satide mental dos cuidadores é

devido a ligacdo existente ao apoio social percebido.
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Il Parte Enquadramento Metodoldgico
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1. Contextualizacdo e objetivos de estudo

No contexto do programa de estdgios Erasmus do Instituto Politécnico de
Braganca/Escola Superior de Saude, foi realizado um estagio curricular, inserido no plano de
estudos do Curso de Mestrado em Cuidados Continuados, na Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzheimer e outras Demencias de Galicia (AFAGA) em Espanha. No ambito do
mencionado estagio, estd prevista a realizacdo de uma investigacdo que permita a aquisicéo

de um maior nivel competéncias no &mbito do referido curso.

A Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e outras Demencias de Galicia
(AFAGA) ¢ uma instituicdo sem fins lucrativos, empenhada em apoiar e informar os
familiares com doentes de Alzheimer e outras deméncias bem como a populacdo em geral.
Nascida em 1994, a AFAGA é do dominio da Confederacion Espafiola de Asociaciones de
Familiares de personas con Alzheimer y otras Demencias (CEAFA). A &rea de intervencédo da
AFAGA restringe-se a cidade de Vigo. Os seus principios e valores incluem a independéncia,
eficiéncia, transparéncia, solidariedade, justica social, respeito pela dignidade,
responsabilidade social e equidade social. Os seus objetivos vdo de encontro aos doentes com

deméncia, as familias e aos servicos sociais e de saude (AFAGA, 2012).

Em 2011, surge o CTAI para doentes de Alzheimer e com outras deméncias®’. Esta
instituicdo pretende alcancar/manter/recuperar, nas pessoas com deméncia, 0 maior grau de
autonomia com estimulacdo e reeducacdo das atividades diarias, prevenir a sua deterioracao
fisica, psiquica e social através de programas terapéuticos, ocupacionais, reabilitativos e
recreativos, evitar a institucionalizacdo dos mesmos através de recursos como apoio
domiciliario, adaptacdo da sua habitacdo e estimular a sua participacdo em atividades
individuais e grupais de forma evitar a passividade e o isolamento. Relativamente as familias,
a AFAGA tem a ambicédo de oferecer apoio adequado ao seu membro familiar dependente

diminuindo as dificuldades e a sobrecarga do cuidado informal e oferecer formacgdo e

® Anexo Ill — Folheto para inscrigdo de sdcio da AFAGA.
7 Anexo IV - Atividades desenvolvidas pela estagiaria no Centro Terapeutico de Atencion Integral.
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informagdo que ajudem a familiar na sua tarefa de cuidar bem como ajudar na
resolucédo de conflitos surgidos no meio familiar. A AFAGA trabalha com os servicos da rede
comunitaria de forma a apoiar, facilitar a permanéncia do doente com deméncia no seu
domicilio (AFAGA,2012).

Os servicos do CTAI direcionados para os seus utilizadores dividem-se em programas
de apoio e atencdo social a familias® e em programas de intervencéo direta. Os programas de
apoio e atencdo social a familias incluem o programa de acolhimento, o programa de
informacdo e aconselhamento em ajudas técnicas, atencao psicolégica as familias, programa
de aconselhamento juridico, programa de voluntariado e o programa de formacdo. Os
programas de intervencdo direta abrangem intervencdo com pessoas sem deméncia,
intervencdo com doentes de Alzheimer num estadio leve, programas de estimulagdo cognitiva
a doentes num estadio leve através das novas tecnologias e ateliers de estimulagdo cognitiva e
funcional. Além do mais, esta instituicdo também desenvolve programas de servico ao apoio
domiciliario (SAD) a pessoas com Alzheimer ou outras deméncias neuro degenerativas
(AFAGA, 2012).

O programa de acolhimento baseia-se no aconselhamento as familias sobre questfes
gerais relativas a deméncia e ao cuidado a administrar e a gestdo do pedido de servigcos
concretos como a ajuda ao domicilio, a terapia de estimulacdo, terapia psicoldgica, o grau de
dependéncia, o grau de incapacidade (documento que credita a limitacdo psiquica, fisica ou
sensorial e a percentagem de menos validez. Os seus beneficios sdo, entre outros, solicitacéo
de determinadas pens@es, reducGes em impostos, descontos em transportes publicos e em
outros servicos (Xunta de Galicia, 2003))° entre outros. O programa de informagdo e
aconselhamento em ajudas técnicas vao ao encontro das dificuldades de mobilidade e de
comunicagédo de que os doentes com deméncia sofrem, informando sobre as ajudas técnicas
disponiveis e as empresas que as distribuem, sobre as adapta¢des funcionais do lar (incluindo

a eliminacdo de barreiras arquitetonicas) e orientando os familiares sobre estimulacéo

8 = . -
Anexo V - Informagao Social sobre o utente e a familia.
® Anexo VI - Documento de reconhecimento do grau de incapacidade.
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funcional, melhorando a autonomia e independéncia da pessoa com deméncia. O programa de
atencdo psicologica as familias tem por objetivo prevenir os sintomas da sindrome do
cuidador. Oferece suporte emocional apds o diagnostico e durante a evolucdo da doenca,
potencia a aceitagdo da nova situagéo, gere conflitos e modifica comportamentos prejudiciais,
oferece apoio psicoldgico, lida com as emocGes negativas advindas da sobrecarga, identifica
a fase em que esta a doenca para informar a familia como lidar com essa mesma fase,
estimula a comunicacdo, a organizacdo dos cuidados fornecidos pelo cuidador familiar e
acompanha o processo de luto. O programa de aconselhamento juridico apoia a familia,
fornecendo informacdo nas situacdes juridicas como a incapacitacdo, 0s recursos disponiveis
(...) (AFAGA, 2012). O programa de voluntariado tem por base os valores sociais da
participacdo, o respeito, a solidariedade, a sensibilizacdo social e a humanitude. Os
voluntarios assistem os profissionais nos programas de estimulagdo cognitiva ou funcional,
ddo apoio emocional aos utentes e as respetivas familias, colaboram nas atividades de
sensibilizacdo, no acompanhamento ao lar e/ou em outras atividades (acompanhamento no
domicilio do utente ou em passeios, ao doente de Alzheimer ou ao seu cuidador quando este
necessita de relaxar....). Por ultimo, o programa de formacdo’® consiste em formacoes
ministradas por diferentes profissionais que integram a AFAGA sobre os varios aspetos da
deméncia, do doente de Alzheimer e do cuidado a ser disponibilizado pelos cuidadores
informais. As formac6es disponiveis sdo para os familiares e cuidadores, para 0s voluntarios
e para os profissionais (AFAGA, 2012).

Dentro dos programas de intervencdo direta, existem os programas de intervengédo
com pessoas sem deméncia em que toda a populacdo do concelho de Vigo, com 65 anos ou
mais e com autonomia total, pode participar a fim de exercitar a sua mente como forma de
prevencdo contra a deméncia cognitiva, independentemente de serem sécios ou ndo da
AFAGA. Na intervencdo com doentes de Alzheimer em fase leve!, os utentes tém a
possibilidade de se relacionarem com outras pessoas e de conservar tanto as suas capacidades

sociais, como as cognitivas. Os grupos podem ser divididos consoante o seu nivel de

10 . o~ . I ~
Anexo VIl - Folheto de informagao e de inscrigdo nos cursos de formagao.
11 . . . ~
Anexo VIl — Folheto informativo sobre os programas de intervengdo para os utentes.
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capacidade’®. Os programas de estimulagdo cognitiva a doentes em fase leve, através das
novas tecnologias, tém como populacdo alvo os utentes que necessitem de estimulacdo
cognitiva, funcional e social que ndo se inserem nos grupos convencionais. Os ateliers de
estimulacdo cognitiva e funcional englobam a estimulagdo cognitiva, a psicomotricidade, a
fisioterapia e a terapia ocupacional. Finalmente, os programas de servico SAD a pessoas com
Alzheimer ou outras deméncias neuro degenerativas pretendem manter/reestabelecer o bem-
estar fisico, social ou afetivo ao doente e a respetiva familia sem a obrigatoriedade de se
dirigir a instituicdo. Este programa tem como objetivos melhorar a qualidade da vida dos
doentes e das familias no domicilio, facilitar a sua integracéo, participagdo e relacdo com o
meio envolvente para prevenir o isolamento social, impedir que a incapacidade da familia
leve a um prejuizo para o doente, complementar as atividades do utente, estimular a
autonomia e a autoestima pessoal bem como a fungdo familiar, apoiar os cuidadores e
estimular a rede de apoio social (AFAGA,2012).

Em Espanha, em 2006 surge a lei da promocdo e atencdo a pessoas em situacdo de
dependéncia e as familias (Lei 39/2006 de 14 de Deciembre). Esta lei tem por objetivo
atender as necessidades das pessoas em situacdo de vulnerabilidade (por doenca ou por
incapacidade) que precisam de apoio para desenvolver as atividades da vida diaria, alcancar a
sua autonomia e o poder para exercer 0s seus direitos de cidadania. Esta lei estabelece 3 graus
de dependéncia (artigo 26, alinea 1)**: grau I, grau Il e o grau Ill. O grau |, dependéncia
moderada, é atribuido quando a pessoa necessita de ajuda para realizar as atividades da vida
diaria, pelo menos uma vez por dia ou de forma periddica para alcancar a sua autonomia. O
grau Il, que corresponde a uma dependéncia severa, pertence aos individuos que precisam de
ajuda, pelo menos duas ou trés vezes por dia, para efetuar as atividades da vida diaria mas
ndo quer o apoio permanente de um cuidador ou tem necessidades de apoio extenso para
alcancar a autonomia. O grau Ill corresponde a alta dependéncia, ou seja, quando o individuo
precisa de ajuda para realizar varias atividades do dia a dia, varias vezes por dia. Precisa de

apoio continuo devido a sua perda de autonomia fisica, mental, intelectual ou sensorial. Estes

12 Anexo IX — Escala Mini-Examen Cognoscitivo utilizada determinar o nivel de capacidade cognitiva.
3 Anexo X - Formulario para o pedido de avaliagdo do grau de dependéncia.
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graus sdo determinados através das Comunidades Autdénomas, pelo meio de uma escala
possuidora das referéncias da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) adotados pela Organizacdo Mundial da Saude (Artigo 27 da Lei 39/2006, de 14
de dezembro). Consoante o grau adquirido, a pessoa tem um acesso mais rapido a servicos
como o CDB.

A AFAGA abriu em 2008 o CDB *¥, um centro de dia especifico para doentes de
Alzheimer e outras deméncias. Tem uma capacidade maxima de 40 utentes. Este centro de
dia procura melhorar o estado bio-psico-social dos seus utentes através de um cuidado
pessoal, de ajuda nas atividades diarias e de programas terapéuticos, ocupacionais,
reabilitativos e recreativos. Também procura integrar os familiares nas atividades dos utentes
bem como melhorar a sua qualidade de vida, informar, formar e orientar os mesmos sobre a
doenca de Alzheimer, sobre ajudas técnicas que podem aceder e sobre formacgdes proprias
que podem frequentar (AFAGA, 2012). O CDB conta com a colaboracdo de varios

profissionais especializados em deméncias neuro degenerativas.

Tal como o CTAI, o centro de dia também possui programas especificos para os seus
utentes: programa de acolhimento, programa de intervencdo terapéutica, o programa de
controlo e de manutencdo da salde, programa de higiene, programa de controlo de
esfincteres, programa de prevencao de quedas e programa de controlo da satde. O programa
de ingresso e acolhida permite a criagdo de um processo individualizado do utente, no
momento em que este entra no centro de dia, para além de assistir os familiares para facilitar
o acolhimento e a adaptacdo do utente e prevenir a rejeicdo e o stress. No programa de
intervencdo terapéutica, sdo planeadas atividades para retardar a deterioracdo cognitiva,
funcional e social bem como para melhorar a qualidade de vida, a autonomia e a autoestima.
O programa de controlo e de manutencdo da satde foca-se numa boa alimentacéo e nutrigéo.
Trabalham-se dietas especificas para cada utente, favorece-se uma correta ingestdo de

alimentos e de liquidos e corrigem-se alteragcdes na alimentacdo, provocadas pela doencga. O

1% Anexo XI — Documento de informacgao social unificado.
!> Anexo XII - Atividades desenvolvidas pela estagiaria no Centro de Dia Beiramar.
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programa de higiene vai de encontro ao fomento da autonomia e da independéncia na auto
higiene para prevenir uma falta de higiene que pode levar ao isolamento social, a baixa
autoestima e ao surgimento de infe¢cbes. O programa de controlo de esfincteres tem por
objetivo prevenir, atrasar ou minimizar essa perda que surge por motivos ligados as
condicbes fisicas advindas de algumas doengas, a falta de mobilidade, & deterioracdo
cognitiva (...). Este programa procura implementar exercicios para a musculatura pélvica e
um treino vesical. O programa de prevencdo de quedas visa diminuir a sua elevada
prevaléncia a partir dos 65 anos de idade. Assim, este programa pretende ensinar
autocuidados sem risco, reforcar a funcdo musculosquelética, estimular a atencdo e a
concentracdo, facilitar as movimentacGes, potenciar a seguranca e a confianca. O programa
de controlo de saude é dirigido a prevencdo do envelhecimento patolégico, focando-se num
modo de vida saudavel, na identificacdo e controlo dos primeiros sinais de doenca e controlo
da medicacdo (AFAGA, 2012).

A Unidade de Atencion Terapéutica de Porrifio (UATP) tem capacidade para 24
pessoas com doenca de Alzheimer e outras deméncias. Esta unidade tem como objetivos:
com os doentes de Alzheimer, proporcionar um bom ambiente familiar que prevé e colmata
as suas necessidades de forma a preservar uma boa qualidade de vida, manter/recuperar a sua
autonomia atraves de estimulacdo e de reeducacdo das atividades da vida diaria, prevenir a
deterioracdo cognitiva através de programas terapéuticos, ocupacionais, reabilitativos e
recreativos, retardar a institucionalizacdo através de uma boa coordenacao entre a unidade e
os outros recursos disponiveis, melhorar o seu nivel de saide e estimular a participacdo em
atividades individuais e/ou grupais, em funcdo das capacidades de cada pessoa; com as
familias dos doentes, pretende dar apoio adequado para diminuir as dificuldades que sentem
na prestacdo de cuidados e dar informacdo/formacdo para possuirem mais capacidades na
prestacdo de cuidados; Relativamente aos servi¢os sociais e de saude, a UATP pretende
coordenar os servigos que disponibilizam com os restantes servi¢cos da comunidade, de forma
eficaz, para manter o doente no seu domicilio, atrasando a institucionalizacdo (AFAGA,
2012).
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Os programas de intervengdo da UATP incluem o programa de ingresso e acolhida
que permite a criacdo de um processo individualizado do utente, no momento em que este
entra na unidade para além de assistir os familiares para facilitar o acolhimento e a adaptacao
do utente; no programa de intervencgéo terapéutica, sdo planeadas atividades para retardar a
deterioracdo cognitiva, funcional e social bem como para melhorar a qualidade de vida, a
autonomia e a autoestima; o programa de controlo e de manutencdo da saude foca-se numa
boa alimentacdo e nutricdo. Sdo formuladas dietas especificas para cada utente, favorece-se
uma correta ingestdo de alimentos e de liquidos e corrigem-se alteracBes na alimentacao,
provocadas pela doenca; o programa de higiene vai de encontro ao fomento da autonomia e
da independéncia na auto higiene para prevenir uma falta de higiene que pode levar ao
isolamento social, a baixa autoestima e o aparecimento de infe¢cGes. O programa de controlo
de esfincteres tem por objetivo prevenir, atrasar ou minimizar essa perda que surge por
motivos como: condi¢des fisicas advindas de doencas, falta de mobilidade, deterioracéo
cognitiva (...). Assim, este programa pretende ensinar autocuidados sem risco, reforgar a
funcdo musculosquelética, estimular a atencdo e a concentracdo, facilitar os movimentos,
potenciar a seguranca e a confianca. O programa de controlo de saude é dirigido a prevencédo
do envelhecimento patoldgico, focando-se num modo de vida saudavel, na identificacdo e

controlo dos primeiros sinais de doenca e controlo da medicacdo (AFAGA, 2012).

Com a contextualizacdo presente, o estudo realizado neste ambiente tem como
objetivos:
e Conhecer o perfil sociodemografico e de cuidado do cuidador informal de
pessoas portadoras de deméncia;
e Identificar os aspetos positivos do cuidar mais valorizados pelos cuidadores
informais;
e Conhecer a percecdo que os cuidadores possuem acerca do apoio social
percebido;
e Estudar a relacdo entre os aspetos positivos do cuidar e o apoio social

percebido.
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2. Material e procedimentos

O material e os procedimentos, nomeadamente a metodologia utilizada, refere-se aos
"...diversos meios que ajudam e/ou orientam o investigador na sua busca de conhecimento”
(Coutinho, 2011, p.22).

2.1. Selecdo da amostra.

A amostra obtida para este estudo é formada por 86 cuidadores dos 118 cuidadores
informais contactados e que utilizam os servi¢os da AFAGA (CDB, CTAI, SAD e UATP).

A amostra utilizada nesta investigacdo é considera uma amostra ndo probabilistica —
amostragem por conveniéncia — devido ao fato de que os individuos contactados para
participar faziam parte de um grupo intacto ja estabelecido (Coutinho, 2011), e que
obedecesse aos seguintes critérios de inclusao:

e ser 0 cuidador de uma pessoa com deméncia;
e usufruir dos servigos providenciados pela AFAGA;

e aceite participar voluntariamente no estudo.

Todos os cuidadores foram contactados para efeitos de informacdo e colaboracdo
através de uma carta®® facultada pela assistente social, que se dispds a mostra-la a todos os
outros profissionais e a solicitar, junto dos maiores responsaveis da AFAGA, a sua
autorizacdo. Ap0s a distribuicdo das cartas, foram contactados os utentes do CDB, CTAlI,

SAD e UATP via telefone e/ou presencialmente.

16 . . . .
Anexo XlII - Carta enviada aos cuidadores informais.

39



ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

2.2. Procedimentos.

Nesta fase, serdo os expostos os procedimentos necessarios para a concretizacdo do
estudo, relativos ao desenho do estudo, procedimento da colheita de dados, procedimentos

éticos e deontoldgicos e os instrumentos de medida.

2.2.1. Desenho do estudo.

Esta investigacdo € de caracter quantitativo, focado na andlise de factos e na
medicdo/avaliacdo de variaveis, passiveis de serem medidas, comparadas, relacionadas na
execucdo dessa mesma investigacdo (Coutinho, 2011). O tipo de estudo é de natureza
observacional, correlacional e descritiva-analitica porque permite explicar a razdo porque 0s
individuos incluidos neste estudo possuem determinadas caracteristicas e de caracter
transversal porque os dados foram recolhidos num momento preciso no tempo (Coutinho,
2011) e também porque permite verificar a magnitude da relacdo entre determinadas
variaveis (Almeida & Freire, 1997 citado por Coutinho, 2011).

2.2.2. Procedimento de colheita de dados.

A técnica de recolha de dados, traduzida por questionario ', foi aplicada
presencialmente e/ou telefonicamente a amostra no periodo compreendido entre 21 de marco
de 2014 até 1 de agosto de 2014, durante o qual se obtiveram 86 questionarios respondidos,
correspondendo a uma taxa de resposta de 72%. Os cuidadores foram informados, via carta,
do estudo a ser desenvolvido. A colheita de dados foi efetuada telefonicamente e, no caso de

surgirem davidas, era possivel faze-lo presencialmente, com a ajuda da estagiaria.

7 Anexo XIV - Questionario aplicado.
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2.2.3. Procedimentos éticos e deontologicos.

Os codigos éticos surgem por um interesse existente sobre as implicacbes que um
determinado estudo terd a nivel ético e politico bem como a nivel social, pratico e cultural
(Sandin, 2003 citado por Bisquerra, 2004) bem como pela preocupagdo sobre os individuos
que participam de forma voluntaria nesse mesmo estudo (Bisquerra, 2004).

A carta elaborada pela supervisora da instituicdo acolhedora foi apresentada aos
maiores responsaveis da instituicdo bem como a todos os seus profissionais com o intuito de
obter autorizacdo para a realizacdo do estudo e fornecer informagéo acerca do mesmo. Os
cuidadores que preenchiam os critérios de inclusdo foram contactados através da carta onde
se explicitava a natureza do estudo de investigacdo bem como os seus objetivos. Informava
ainda sobre o anonimato e a confidencialidade dos dados obtidos e sobre a néo
obrigatoriedade de participagédo no estudo.

2.3. Instrumentos de medida

Para a colheita de informacao foi elaborado um questionério dividido em duas partes.
Na primeira parte formularam-se questBes relativas & caracterizacdo dos cuidadores e do
cuidado providenciado pelos mesmos. Na segunda parte, as questbes visaram apurar a
opinido dos cuidadores informais acerca dos aspetos positivos do cuidar e do apoio social
percebido. Esta segunda parte foi elaborada com base em duas escalas: Escala de apoio cocial
percebido, traduzida para castelhano por Landeta e Calvete (2002) e a Escala dos aspetos
positivos do cuidar, traduzida por castelhano por Las Hayas (2012), com o conhecimento e

autorizacdo dos mesmos para a sua aplicagdo (via correio eletronico).
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2.3.1. Escala de apoio social percebido.

A escala de apoio social percebido foi elaborada por Zimet et al. (1988) e traduzida
para castelhano por Landeta e Calvete (2002). O objetivo desta escala é avaliar o apoio social
percebido de trés fontes: a familia, os amigos e a pessoa significante. Esta escala possui 12
afirmac0es distribuidas pelas seguintes categorias: amigos (itens 6, 7, 9, 12), familia (itens 3,
4, 8, 11) e pessoa significante (itens 1, 2, 5, 10) com sete possibilidades de resposta:
totalmente em desacordo, bastante em desacordo, tento a discordar, nem de acordo e nem de
desacordo, tendo a concordar, bastante de acordo e totalmente de acordo (Zimet et al.,
1990). A pontuacdo maxima da escala é de 84 pontos e a pontuacdo minima é de 12 pontos
(Zimet et al., 1988).

Para a escala do apoio social percebido, os autores Zimet et al. (1988), obtiveram 0s
seguintes valores de fiabilidade: o= 0,87 para a dimenséo familia, a= 0,84 para a dimensao
amigos, a= 0,91 para a dimensdo pessoa significante e a=0,88 no apoio social percebido
total. Para este estudo, o calculo da fiabilidade da escala, e das dimensdes que a integram,
teve como resultado os seguintes valores: o= 0,79 para a dimensdo familia, a= 0,93 para a
dimensao amigos, o= 0,72 para a dimensdo pessoa significante ¢ 0=0,845 no apoio social

percebido total.

2.3.2. Escala de aspetos positivos do cuidar.

A escala de aspetos positivos do cuidar foi criada por Tarlow et al. (2004) e traduzida
para castelhano por Las Hayas (2012). E constituida por 9 itens enunciados como afirmagdes
sobre o estado mental-afetivo do cuidador relativamente a sua experiéncia do cuidar com
cinco possibilidades de resposta: nunca, raramente, as vezes, quase sempre ou sempre
(Tarlow et al., 2004 citado por Cunha, 2011). Estes itens estdo agrupados em duas dimensdes:
autoafirmacdo (itens 1 a 6) e visdo da vida (itens 7 a 9) (Tarlow et al., 2004 citado por Las
Hayas, 2012). A pontuacdo total desta escala encontra — se entre uma pontuacédo minima de 9

e uma pontuacdo méxima de 45. Tarlow et al (2004 citado por Cunha, 2011) calcularam a
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fiabilidade total da escala em 0=0,89. No estudo agora apresentado o calculo do coeficiente
alpha de Cronbach da escala (global) para este estudo foi de a= 0,793; da dimensdo

autoafirmacdo a=0,668 e da dimens&o visdo de vida a=0,786.

2.4. Metodologia de tratamento de dados

O tratamento dos dados recolhidos foi efetuado com através do programa informatico
Statistical Package for Social Sciences (SPSS versdo 22) com recurso a seguinte
metodologia estatistica:

- Estatistica descritiva com calculo de medidas de tendéncia central e de dispersao,
tendo em mente a caracterizacdo dos cuidadores;

- Coeficiente alpha de Cronbach para analisar fiabilidade interna das escalas e dos
itens que as compdem;

- Teste de Kolmogorov-Smirnov para verificar a normalidade das variaveis;

- Para analisar a correlacdo entre variaveis foi utilizado o coeficiente de correlacéo de
Spearman ou de Pearson de acordo com a distribuicdo ndo normal ou normal da variavel;

- Para verificar a relacdo entre variaveis foi utilizado o teste do Qui-quadrado. Em
alternativa (quando mais que 20% das celas com frequéncias esperadas menores que cinco)
foi utilizado o teste exato de Fisher. Foram ainda calculados os residuos estandardizados
ajustados com o intuito de verificar quais as células que sdo responsaveis pela existéncia de
uma relacdo estatisticamente significativa (p<0,05). Desta feita, as células que registem
valores de residuos ajustados <-1,96 ou >1,96 serdo as responsaveis pela existéncia dessa
relacdo estatisticamente significativa, dado que, como afirmam Pestana e Gageiro (2008),
quando, para p=0,05, os residuos se situam abaixo de -1,96 “...essa célula tem um
comportamento significativamente inferior ao esperado, ou inferior a média”. Para o mesmo
nivel de significancia, os residuos se situam acima de 1,96 “...significa que essa célula tem

um comportamento significativamente superior ao esperado ou superior a média”.
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2.5. Operacionalizacdo das variaveis

Para se proceder ao tratamento estatistico, operacionalizaram-se algumas variaveis a
seguir descritas:

- Profisséo - questdo elaborada de forma aberta agrupando posteriormente a resposta
da seguinte forma: empregado, desempregado e reformado;

- Idade do cuidador - questdo elaborada de forma aberta enquanto variavel numérica
reunindo posteriormente as respostas em intervalos especificos de idade: entre 35 e 44 anos,
entre 45 e 54 anos, entre 55 e 64 anos, entre 65 e 74 anos e igual ou superior a 75 anos;

- Habilitagbes literarias do cuidador - questdo elaborada de forma aberta agrupando
posteriormente de acordo com a semelhanca de respostas;

- O tempo de cuidado (horas) — operacionalizada da seguinte forma: < 5horas de

cuidado diario vs >5horas de cuidado diario.
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3. Apresentacao e Analise de dados

Neste capitulo sdo apresentados os dados obtidos através da aplicacdo do instrumento
de recolha de dados e os resultados alcancados através da analise estatistica relativos ao perfil
sociodemogréfico e de cuidado dos cuidadores informais de pessoas portadoras de deméncia,
a identificacéo dos aspetos positivos do cuidar mais valorizados pelos cuidadores informais, a
visdo que os cuidadores possuem acerca do apoio social percebido e a relagdo existente entre
0s aspetos positivos do cuidar e o apoio social percebido. Os resultados foram posteriormente

explorados na discussdo, ja numa segunda fase.

3.1. Objetivo 1 - conhecer o perfil sociodemografico e de cuidado dos

cuidadores informais de pessoas portadoras de deméncia.

Os cuidadores apresentam uma idade meédia de 55,99 + 11,426 anos (min: 35; max: 87
anos) e, na sua maioria, pertencem ao sexo feminino. A maior percentagem de cuidadores do
sexo feminino encontra-se entre 0s 45-54 anos (n=28), seguida pelo grupo etéario dos 55-64
anos (n=17), pelo grupo etéario 65-74 anos (n=12), pelo grupo etario dos 35-44 anos (n=8) e,
por ultimo, o grupo etario de >75 anos com 3 cuidadores. Do sexo masculino, sobressai-se a
faixa etaria dos 55-64 anos com 6 cuidadores, seguida dos que pertencem ao grupo dos 35-44
anos (n=4), 45-54 anos (n=4), >75 anos (n=3) e ainda 65-74 anos (n=1). Pela analise do
figura 1, € possivel verificar ainda que a prevaléncia das pessoas do sexo feminino é superior
a do masculino em todos os grupos etarios, a excecdo do grupo dos cuidadores com idades

iguais ou superiores a 75 anos, onde a prevaléncia € igual nos dois sexos.
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55-64 anos

65-74 anos
Grupo etdrio

B masculino feminino |

Figura 1 - Distribuicdo dos cuidadores pelo género e pelo grupo etéario

No figura 2 estdo representados os cuidadores segundo o estado civil e grau de
parentesco com a pessoa cuidada. A sua andlise permite verificar que os cuidadores sdo
maioritariamente casados (n=61) e filhos (n=59) ou conjuges (n=21) da pessoa cuidada. Os
genros/noras tém uma representatividade de 4 elementos e, a semelhanca dos anteriores
pertencem também, na sua maioria ao estado civil de casado. No estado civil solteiro, existem
15 cuidadores (14 na condicdo de filhos e 1 na condicdo de outro). SO existem dois

individuos vitvos, ambos filhos da pessoa de quem cuidam.

B Filho(a)

B Genro/nora
@ Conjuge

H Outro

Figura 2 - Distribuicdo dos cuidadores pelo estado civil e pelo grau de parentesco
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No que concerne a situacdo profissional e habilitagdes literarias dos cuidadores,
expressas no figura 3, pode verificar-se que, na sua maioria, 0Ss cuidadores sdo
profissionalmente ativos (n=45). Dos restantes elementos da amostra estudada, 26 eram
reformados e 15 cuidadores estavam desempregados a altura da colheita de dados. No mesmo
figura pode ainda observar-se que 28 cuidadores possuem formacéo a nivel superior enquanto
24 cuidadores possuiam o ensino secundario e 22 detinham o ensino primario. Um total de 10

individuos possuiam um curso profissional e os restantes 2 eram analfabetos.

O empregado

desempregado

M reformado

Figura 3 - Distribuicdo dos cuidadores pelas habilitacGes literarias e pela situacao profissional

A grande maioria dos cuidadores (n=69) reside na mesma habitacdo que a pessoa
cuidada e destes, 68 dedicam mais de cinco horas diérias a cuidar do seu familiar. Daqueles
que ndo residem na mesma habitacdo (n=17), nove cuidam durante cinco ou mais horas
diarias e, um numero muito aproximado (n=8) dedica menos de cinco horas por dia a funcao

do cuidar.
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Figura 4 - Distribuicdo da coabitacdo com o tempo de cuidado (horas)

Na tabela 1 é possivel observar a relacdo entre vérias varidveis (sexo, idade, estado
civil, habilitacGes literarias, situacdo profissional e horas de cuidado) com a coabitacdo do
cuidador com a pessoa padecente de deméncia. Na primeira variavel a ser estudada, verifica-
se que, tendencialmente, as situacdes de coabitacdo se verificam em maior nUmero com 0s
cuidadores do sexo feminino, uma vez que os valores de RAJ evidenciam resultados
significativamente superiores aos esperados (n=58; RAJ=2,3). No caso da ndo coabitagéo
verifica-se os cuidadores masculinos sdo significativamente superiores ao esperado (n=7;
RAJ=2,3), enquanto as cuidadoras que ndo residem com o familiar cuidado séo

significativamente inferiores ao esperado (n=10; RAJ=-2,3).

Relativamente as habilitacGes literarias, a coabitacdo sucede mais com os cuidadores
cuja escolaridade vai até ao ensino primario (n=. 24; RAJ=. 2,9). A célula relativa aos
cuidadores com este nivel de escolaridade tem um comportamento significativamente inferior
ao esperado (n=0; RAJ = -2,9). As categorias do ensino secundario (n=10) e do ensino
superior (n=7), ttm um comportamento semelhante ao esperado uma vez que 0s RAJ se

situam entre -1,96 e 1,96.

Os cuidadores que mais partilham a habitacio com aquele de quem cuidam,
encontram-se reformados uma vez que esta celula apresenta um comportamento
significativamente superior ao esperado (n=25; RAJ=. 2,4), enquanto na ndo coabitacéo e na
mesma categoria profissional se verifica um valor significativamente inferior ao esperado

(n=1; RAJ= -2,4). Em situacdo contraria estdo os cuidadores que estdo empregados onde a
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nédo coabitacdo (n=13; RAJ= - 2,2) apresenta um comportamento significativamente inferior

ao esperado.

A Ultima varidvel a ser estudada nesta questdo da partilha de habitacdo refere-se as
horas de cuidado. Quando o tempo de cuidado € inferior a 5 horas diarias, ndo se verifica
tendéncia para a coabitacdo (n=8; RAJ = 5,5) valores significativamente superiores aos
esperados. Por outro lado, quando o cuidado supera as 5 horas diarias, a tendéncia é para que
a coabitacdo aconteca (n=68; RAJ=5,5).

49



ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

Tabela 1 - Relacédo entre varidveis

Coabitagéo Oui-quadrad
ui-quadrado
Sim Né&o a P
Sexo (n=86) 0,042*
Masculino 11 7
Feminino 58 10
(RAJ) (2,3) (-2,3)
Habilitacdes literarias (n=86) 8,390 0,015
Até ao Ens. primério 24 -
(RAJ) (2,9) (-2,9)
Ensino secundério 24 10
Ensino superior 21 7
Situacdo profissional (n=86) 6,517 0,038
Empregado 32 13
Desempregado 12 3
(RA)) - -
Reformado 25 1
(RA)) (2,4) (-2,4)
Horas de cuidado (n=86) <0,001*
Menos de 5 horas 1 8
Mais de 5 horas 68 9
(RAJ) (5.5) (-5.5)

Na tabela 2 estdo expressas as respostas fornecidas as questoes “Que respostas sociais

mais utiliza?” e “Tem necessidade de mais recursos sociais?”. A sua analise permite verificar

que o CTAI ¢ a resposta social mais utilizada pelos elementos da mostra (n=43), destes,
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menos de metade (n=12) utilizavam o CTAI em conjunto com outro recurso social. O CDB
constitui a segunda resposta social mais utilizada pelos cuidadores estudados (n=32). Metade
afirma necessitar de mais recursos sociais enquanto a outra metade afirma o contrario. A
terceira resposta mais utilizada € SAD (n=6), em que mais de metade dos elementos que a
utilizavam, referiu ndo necessitar de outro recurso. Por Gltimo, surge a UATP (n=5) em que

mais de metade dos cuidadores admitiam necessitar de outro recurso.

Tabela 2- Recursos sociais utilizados

Necessidade de mais recursos sociais
sim nao Total
cbB 9 14 23
[«5)
° CTAI 14 17 31
(T
On
g SAD 1 3 4
L
g UATP 2 1 3
g 8 CTAI e Outro 4 5 9
S B
= = UATP e Outro 1 1 2
) (&)
.f_g CDB e Outro 7 1 8
(@)
g CDB e SAD 0 1 1
(72}
§ SAD e Outro 1 1 2
[
o CTAI e SAD 0 3 3
Total 39 47 86

Legenda: CDB - Centro de Dia Beiramar; CTAI - Centro Terapeutico de Atencion Integral; SAD - Servico de Apoio Domiciliario; UATP -
Unidade de Atencion Terapeutica de Porrifio

3.2. Objetivo 2 - identificar os aspetos positivos do cuidar mais valorizados

pelos cuidadores informais.

Relativamente a escala dos aspetos positivos do cuidar, do conjunto de itens que a
constituem, sobressairam as 3 seguintes afirmacgdes: "Faz-lhe sentir bem consigo mesmo"

com uma média de 4,24; "Faz-lhe sentir mais util" com uma média de 4,03 e " Permitiu-lhe
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dar mais valor & vida" com uma média de 3,94. Dos restantes itens, as médias foram as
seguintes: "Faz-lhe sentir necessitado” com uma média de 3,85; "Faz-lhe sentir com forca e
com confianga” com uma média de 3,79; "Permitiu-lhe desenvolver uma atitude mais
positiva em rela¢do a vida" com uma média de 3,76; "Faz-lhe sentir valorizado™ com uma
média de 3,65; "Fortaleceu a sua relacdo com outras pessoas" com uma média de 3,64 e "Faz-
Ihe sentir importante™ com uma média de 2,81. Quando divide-se a escala pelas duas
dimensdes que a constituem, observa-se que a dimensdo autoafirmacéo detém uma media de
22,3 e dimensdo visdo da vida tem uma média de 11,3. Para terminar, temos a média da
escala global que corresponde a 29,78.

Tabela 3 - Aspetos positivos do cuidar

N Média Desvio padréo
Faz-lhe sentir mais util 86 4,03 1,034
Faz-lhe sentir bem consigo mesmo 86 4,24 ,993
Faz-lhe sentir necessitado 86 3,85 1,242
Faz-lhe sentir valorizado 86 3,65 1,263
Faz-lhe sentir importante 86 2,81 1,393
Faz-lhe sentir com forca e com confianga 86 3,79 ,995
Permitiu-lhe dar mais valor & vida 86 3,94 1,182
Permitiu-lhe desenvolver uma atitude mais
positiva em relagio a vida % 370 1,295
Fortaleceu a sua relagdo com outras pessoas 86 3,64 1,301
Dimenséo auto afirmagéo 86 223837 4,27900
Dimenséo Viséo da vida 86 11,3372 3,13091
Aspetos Positivos do Cuidado (global) 86 29,78 5,641
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Na tabela 4 estdo expressos os valores tedricos da escala de aspetos positivos do
cuidar assim como os valores observados na amostra de cuidadores estudados. A sua anélise
permite verificar que os cuidadores entrevistados obtiveram valores médios superiores ao

valor médio tedrico da escala.

Tabela 4 — Valores teoricos e valores observados na escala de aspetos positivos do

cuidar.

Tedrico Observado

min max média min max média

Global 9 45 18 14 39 29,78
Autoafirmacao 6 30 12 10 29 22,33837
Viséo da vida 3 15 6 3 15 11,3372

Para concluir a concretizacdo do presente objetivo foi estabelecida a correlacdo
existente entre a escala global de aspetos positivos do cuidar e as dimensdes que a integram
(tabela 5). A analise da tabela permite verificar que ambas as dimens@es se correlacionam
entre si e com o global da escala de forma altamente significativa (p<0,001). Depreende-se
ainda que a dimensdo que maior contribuicdo exerce na variagdo global de aspetos positivos
do cuidar é a de auto afirmacdo, uma vez que contribui com 94,2% da variacdo global da
escala (r=0,942; p<0,001).

53



ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

Tabela 5 - Matriz de correlacdo entre o global de aspetos positivos do cuidar e respetivas

dimensdes

Auto afirma¢do  Viséo da vida Global

Auto afirmacéo r Pearson 1
p

Viso vida r Pearson 567" 1
p ,000

Global r Pearson 942" 800" 1
p ,000 ,000

3.3. Objetivo 3 - conhecer a visédo que os cuidadores possuem acerca do

apoio social percebido.

Neste 3° objetivo, é possivel verificar que, os itens da escala de apoio social percebido
com médias mais relevantes foram "Existe uma pessoa especial na minha vida que se
preocupa com 0s meus sentimentos"” com a média de 5,98; "Existe uma pessoa especial com
quem compartilho tristezas e alegrias" e "Existe uma pessoa que é uma fonte de bem-estar
para mim" ambos com uma média de 5,81 e ainda "Ha uma pessoa quem esta perto quando
estou numa situacdo dificil" com média = 5,79. As médias dos restantes 8 itens, estiveram
abaixo dos valores acima mencionados: "Posso falar dos meus problemas com a minha
familia” X =5,76; "A minha familia realmente tenta ajudar-me™ X=5,71; "Obtenho da minha
familia a ajuda e apoio emocional que necessito” X =5,66; "A minha familia mostra-se
disposta a ajudar-me a tomar decisdes” X= 5,34; "Tenho amigos com quem posso partilhar
tristezas e alegrias” X=5,24; "Posso falar dos meus problemas com os meus amigos” X=

5,08; "Posso contar com 0s meus amigos quando as coisas vdo mal" X=5,05 e "Os meus
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amigos tentam ajudar-me" X=4,92. Quando se observa esta escala ja dividida pelas suas trés
dimensdes, conclui-se que a dimensdo mais importante para estes cuidadores é pessoa
significante com uma média de 23,40, seguida da familia com X= 22,47 e dos amigos com X
=20,29.
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Tabela 6 - Médias da escala do apoio social percebido

N Média Desvio Padrao
Ha uma pessoa quem esta perto _quando estou numa 86 5,79 1,139
situacdo dificil

Existe uma pessoa especial com quem compartilho 86 5,81 1.183
tristezas e alegrias

A minha familia realmente tenta ajudar-me 86 571 1,405

Obtenho da minha familia a ajt_Jda e apoio emocional 86 5,66 1343

que necessito
Existe uma pessoa que € uma fonte de bem-estar para 86 5,81 1153
mim

Os meus amigos tentam ajudar-me 86 4,92 1,696

Posso contar com 0s meusniglgos quando as coisas vao 86 5,05 1,564

Posso falar dos meus problemas com a minha familia 86 5,76 1,028

Tenho amigos com quem posso partilhar tristezas e 86 5,24 1518

alegrias
Existe uma pessoa especial ha mln_ha vida que se 86 5,08 811
preocupa com 0S meus sentimentos
A minha familia se mostra (_jlprSta a ajudar-me a tomar 86 5,34 1.705
decisdes

Posso falar dos meus problemas com 0s meus amigos 86 5,08 1,625

Dimensdo Familia 86 22,47 4,362

Dimensdo Amigos 86 20,29 5,841

Dimenséo Pessoa significante 86 23,40 3,197

Apoio social percebido total 86 66,1512 10,02411
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Na tabela 7 estdo expressos o0s valores tedricos e 0s observados na escala de apoio
social percebido. Da sua analise pode depreender-se que os cuidadores estudados apresentam
uma percecdo média de apoio social percebido superior aos valores médios do global da

escala e dos itens que a integram.

Tabela 7 — Valores teoricos e valores observados na escala de apoio social percebido

Tedrico Observado
min max média min max média
Global 12 84 36 31 84 66,1512
Amigos 4 28 12 4 28 20,29
Familia 4 28 12 8 28 22,47
Pessoa significante 4 28 12 10 28 23,40

Tal como no objetivo anterior, decidiu-se de igual forma estabelecer a correlagdo
existente entre as dimens@es que integram a escala de apoio social percebido e o global da
escala. Na analise da tabela 8 verifica-se que todas as dimensdes se correlacionam entre si e
com o global de apoio social percebido de forma altamente significativa (p<0,001). Pode
ainda verificar-se que a dimensao que mais contribui para a variacdo global de apoio social
percebido € a de apoio dos amigos, apresentando um peso de 74,9% (rs=0,749; p<0,001).
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Tabela 8 - Matriz de correlacdo entre o global da escala de apoio social percebido e as
respetivas dimensoes.

Apoio Pessoa Apoio social
Apoio Familia Apoio Amigos significante percebido total
Apoio Familia rs 1,000
p
Apoio Amigos rs 266" 1,000
p ,013 .
Apoio Pessoa significante s 639”7 395 1,000
D 000 000 .
Apoio social percebido total rs 7227 749”7 7337 1,000
p ,000 ,000 ,000 .

3.4. Objetivo 4 - estudar a relagdo entre os aspetos positivos do cuidar e o

apoio social percebido.

Na tabela 9 é possivel verificar que existe uma correlacdo positiva entre 0s aspetos
positivos do cuidar global e o apoio social percebido global na medida em que o aumento da
percecdo dos aspetos positivos do cuidar aumenta a perce¢do de apoio social (rs=0,309;
p=0,004). Na mesma tabela é ainda possivel verificar que quando aumenta a percecdo do
apoio dos amigos, aumenta a visdo da vida (rs=0,306; p=0,004) e o global de aspetos
positivos do cuidar (rs=0,271; p=0,011). Também com o aumento da percecao de apoio por
parte de uma pessoa significante aumenta a visdo da vida (rs=0,309; p=0,004), aumentando
também a percecdo de apoio social global (rs=0,214; p=0,048). Finalmente verifica-se ainda
que uma melhor viséo da vida concorre para o aumento da percecdo de apoio social global
(rs=0,322; p=0,003).
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Tabela 9 - Matriz da correlagdo entre os aspetos positivos do cuidar e o apoio social

percebido.
Apoio Aspetos
Apoio  Apoio Pessoa Auto Visdo Apoio social positivos
Familia Amigos significante afirmacdo  vida  percebido total global
Apoio Familia rs 1,000
p
Apoio Amigos  rs 266" 1,000
p 013 .
Apoio Pessoa rs 6397 3957 1,000
significante p ,000 ,000 .
Autoafirmagdo  rs ,152 ,175 ,164 1,000
p 161 107 132 .
Visdo vida rs 157 306" ;309" 5687 1,000
p 148 004 004 ,000 .
Apoio social rs 7227 7497 733" 214" 3227 1,000
percebido total p ,000 ,000 ,000 ,048 ,003 .
Aspetos positivos rs 208 271" 264" 935" 805 ,309™ 1,000
global p ,055 011 014 ,000 ,000 ,004 .

Expostos os resultados alcancados neste estudo, segue-se a discussdo dos mesmos,

com recurso outros estudos realizados no passado, como forma de comparagdo de forma a

determinar

conclusdes

acerca dos

objetivos

propostos  para

este

investigacao.
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4. Discussao dos resultados

Neste capitulo sera concretizada a discussao dos resultados obtidos atraves de uma
sequéncia que respeita a organizacdo ja feita dos objetivos anteriormente: conhecer o perfil
sociodemografico e de cuidado do cuidador informal de pessoas portadoras de deméncia;
identificar os aspetos positivos do cuidar mais valorizados pelos cuidadores informais;
conhecer a perce¢do que os cuidadores possuem acerca do apoio social percebido e estudar a

relacdo entre 0s aspetos positivos do cuidar e o apoio social percebido.

4.1. Conhecer o perfil sociodemografico e de cuidado do cuidador informal

da pessoa portadora de deméncia.

Na amostra utilizada neste estudo, 79,1% pertencia ao sexo feminino e 20,9% ao sexo
masculino. Este facto é uma constante nos estudos debrucados sobre os cuidadores informais.
Como exemplo disso, 0 estudo de Las Hayas (2012) cuja sua amostra (n=141) era
maioritariamente do sexo feminino; o estudo de Gimeno e Lampré (2008), de uma amostra de
82 cuidadores, 83% eram mulheres; o estudo de Semiatin e Oconnor (2012) cuja amostra
(n=57) estava dividida por 76% de cuidadores do sexo feminino e 24% de cuidadores do sexo
masculino. A presenca esmagadora das mulheres no universo dos cuidadores informais pode
ser explicada pela cultura vigente onde o seu papel ainda é visto como o de responsavel pelo
bem-estar dos elementos da sua familia enquanto o homem ¢é visto como o sustento da casa
(Sequeira, 2010). Decima research inc (2002) refere que, mesmo quando sdo as mulheres as
cuidadoras, ha uma presenca masculina que presta auxilio, na forma de pagamento de contas,

na conducéo e na mobilizacdo do individuo doente quando necessita.

Os cuidadores informais apresentavam uma idade média de 55,99 anos. A idade
média obtida neste estudo é mais baixa em relagdo aos resultados obtidos noutros estudos
como o de Las Hayas (2012) em que numa amostra de 141 cuidadores, a média da idade do
cuidador era de 58,3 anos. O mesmo acontece quando se compara o resultado deste estudo

com o trabalho realizado por Gimeno e Lampré (2008) que obtiveram uma idade média de
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65,71 anos (n=82) e/ou ainda com o estudo de Rocha e Pancheco (2013) em que a idade
média da sua amostra (n=110) foi de 64,29 anos. Takamura e Williams (n/d) referem que os
cuidadores que se encontram na "meia-idade” e até mais velhos, ja tém 0s seus proprios
problemas de saude, tal como o estudo de Mata (2012) comprova com 33,6% da sua amostra
(n=232) com alguma doenca, sendo que para os cuidadores com idade inferior aos 65 anos, a

doenga mais comum era a depressao.

O estado civil da maioria dos cuidadores representados neste estudo € o de casado
(70,9%). E um resultado que, tal como a percentagem de cuidadores do sexo feminino, é
bastante comum no universo dos cuidadores. Os autores Mata, Pimentel e Sousa (2012)
também obtiveram uma percentagem alta, 79,3% (n=232) e Las Hayas (2012) alcan¢ou uma
percentagem de 77,1% (n=141). Segundo Espin (2008), esta tendéncia existe porque 0s
cuidadores encontram-se numa faixa etaria em que ja terdo formado o seu proprio ndcleo
familiar e aceitado a responsabilidade que essa decisdo acarreta, aumentando assim as suas

responsabilidades familiares.

Em relacdo a situacdo profissional destes cuidadores, mais de metade estad no ativo
(52,3%), contrariando os resultados alcangcados por varios autores como Pera (2012) em que a
maioria da sua amostra (n=52) ja se encontrava na reforma (38,5%) e como Cunha (2011),
em que metade da sua amostra (n=30), 18 cuidadores encontravam-se igualmente na situacéo
de reforma. Por manterem-se profissionalmente ativos, tém obrigacdo em cuidar do familiar
e em cumprir 0s seus deveres profissionais, afetando o cuidador, o rendimento e as suas
economias (Center on an Aging Society, 2005) uma situacdo que aumenta com a entrada da

mulher no mundo laboral (Lopez & Martinez, 2007).

Outro dado que entra em consonancia com os estudos ja referenciados anteriormente,
é a relacdo de parentesco entre o cuidador e a pessoa portadora de deméncia. A maioria dos
cuidadores deste estudo sdo filhos (68,6%) tal como no estudo de Gimeno e Lampré (2008)
com 51,2% da sua amostra; o estudo de Mata et al. (2012) com 46,6% da sua amostra.
Segundo Losada et al. (2006), na sociedade considerada "familista”, os cuidados informais
sdo providenciados por elementos da familia do individuo pois, pedir ajuda a terceiros,
poderia ser considerado como uma falta de respeito ao que é socialmente e familiarmente

aceite.
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A principal habilitac&o escolar dos cuidadores foi a formacéo superior com 32,6% que
vai de encontro ao estudo de Espin (2008) cuja formacéo universitaria chegou aos 49,2% da
sua amostra (n=61) devido, segundo 0 mesmo autor, e no que ao Sseu estudo concerne, ao
grande indice educacional que existe em Cuba. Podera se supor que o mesmo tenha
acontecido em Espanha. Segundo CIDE (1992) em 1980 a populagédo com o0 ensino superior
era de 2,03% e em 1990 a populacdo com o ensino superior era de 3,48%. Mais
recentemente em 2011, a populacdo espanhola com o ensino superior sobe para 39,2% - na
faixa etaria entre os 25 e 0s 34 anos - e 18,7% - na faixa etéria entre os 55 e 0s 64 anos
(INEE, 2013). Também LoOpez e Martinez (2007) referem que o seu estudo possui cuidadores
com graus de escolaridade (estudos secundarios e superiores) superiores a outros estudos ja

realizados.

Em resposta a questdo sobre se o cuidador vivia ou ndo no mesmo domicilio que o
doente, 80,2% da amostra respondeu que sim, em contraste com os 19,8% que responderam
negativamente. Estes dados estdo em conformidade com os resultados obtidos por Las Hayas
(2012) com 78,5% da sua amostra declarando que sim e com os resultados obtidos por
Figueiredo e Sousa (2008) com 82,8% da sua amostra respondendo afirmativamente.
Sequeira (2010) afirma que é necesséria a partilha de residéncia no cuidado de pessoas com

deméncia devido ao facto que estas necessitam de cuidados continuados no tempo.

Em relacdo ao nimero de horas diarias dedicadas ao cuidar do familiar dependente,
89,5% da amostra cuidava da pessoa doente mais de cinco horas diarias e 10,5% cuidava
menos de cinco horas diarias. Estes dados sdo semelhantes aos dados adquiridos por Cunha
(2013) no seu estudo: 76,6% dos cuidadores necessitavam de mais de cinco horas diarias para
apoiar o seu familiar; e por Rebelo (1996, citado por Sousa & Figueiredo, 2004) onde 68,3%
dos cuidadores mais de quatro horas por dia. Sousa e Figueiredo (2004) expressam que 0
tempo de cuidado esta relacionado com o grau de parentesco entre o cuidador e a pessoa
cuidada: quanto maior for a relagdo de parentesco, maior serd o tempo despendido no

cuidado.

Verificou-se que, da amostra utilizada neste estudo (n=86), 50% (n=43) utiliza o

CTAI e, dentro desta percentagem, 36% utiliza somente este recurso social enquanto 14%
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utilizava este recurso social em conjunto com outro. O que explica o por qué de quase metade
dos utilizadores do CTAI afirmarem que ndo necessitavam de outro recurso social. O CDB
constitui a segunda resposta social mais utilizada pelos cuidadores estudados (37%). Metade
desta percentagem afirma necessitar de mais recursos sociais enquanto a outra metade afirma
o contrario. Em suma, pode-se afirmar que os utilizadores do CTAI ndo necessitam de utilizar
outro recurso social (a0 mesmo tempo) ao contrario dos utilizadores do CDB. E de supor que
como o CDB tem grupos de doentes em fase moderada e em fase assistida (ao contrario do

CTAI), os seus cuidadores necessitam de mais ajuda fora do horério laboral do centro de dia.

Quando ¢ feita a relacdo entre as variaveis sociodemograficas e as horas do cuidado
com a coabitacdo do cuidador com a pessoa portadora de deméncia, verifica-se que 0s
cuidadores que mais partilham a sua habitacdo com o individuo doente séo do sexo feminino
(n=58), com estudos iguais ou inferiores ao ensino primario (n=24), Os cuidadores que mais
partilham a habitacdo com aquele de quem cuidam, encontram-se reformados (n=25) ou
desempregados (n=12) e cuidam mais de 5 horas diarias (n=68). O perfil do cuidador tracado
por alguns autores (Diogo, Ceolim & Cintra, 2005; IMSERSO, 2005; Tobio et al., 2010)
fazia referéncia a uma pessoa com 53 anos, maioritariamente do sexo feminino, com um
nivel académico medio-baixo, dedicada as tarefas domésticas do lar e séo filhas, esposas ou
companheiras do individuo padecente de deméncia.

4.2. Conhecer os aspetos positivos do cuidar mais valorizados pelos

cuidadores informais.

Na aplicacdo da escala dos aspetos positivos do cuidar, os itens de maior relevancia
foram "Faz-te sentir bem consigo mesmo" (média 4,24), "Faz-te sentir mais atil" (média
4,03), e " Permitiu-te dar mais valor a vida" (média 3,94). Estes valores justificam a
superioridade da média da dimensédo autoafirmacédo (22,3) sobre a média da dimenséo visdo
da vida (11,3). No estudo de Las Hayas (2012), os mesmos itens obtiveram igualmente as
maiores médias na escala: "Faz-te sentir bem consigo mesmo” (média 4,02), "Faz-te sentir
mais atil" (média 3,70), e " Permitiu-te dar mais valor & vida" (média 3,89). Em relagdo a
média global é de 29,78, valor inferior ao obtido por Las Hayas (2012) de 31,9 e ao obtido
por Tarlow et al. (2004, citado por Las Hayas, 2012) de 34. Quando analisados os valores

tedricos e os valores observados desta escala, concluiu-se que os valores médios obtidos
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pelos cuidadores encontravam-se acima do valor médio tedrico da escala. Tanto Las Hayas
(2012) como Cohen et al. (2002) afirmam que a presenca de aspetos positivos numa relacéo
de cuidados, diminui a presenca de sobrecarga nos cuidadores informais.

Na correlacdo existente entre a escala dos aspetos positivos do cuidar com as suas
dimensdes, foi possivel observar que a dimensdo de autoafirmacgédo contribuia com 94,2% na

variacao global da escala.

4.3. Conhecer a percec¢ao que os cuidadores possuem acerca do apoio social

percebido.

Os itens que se sobressairam neste estudo foram "Existe uma pessoa especial na
minha vida que se preocupa com 0s meus sentimentos” com a média de 5,98; "Existe uma
pessoa especial com quem compartilho tristezas e alegrias" e "Existe uma pessoa que é uma
fonte de bem-estar para mim" ambos com uma média de 5,81 e ainda "Ha uma pessoa que
esta perto quando estou numa situacédo dificil” com X= 5,79. Quando se observa esta escala
ja dividida pelas suas trés dimenses, conclui-se que a dimensdo mais importante para estes
cuidadores é a pessoa significante com uma média de 23,40, sequida da familia com X=
22,47 e dos amigos com X=20,29. No estudo de Carvalho, Pinto-Gouveia, Pimentel, Maia e
Mota-Pereira (2011) com amostras relativas a estudantes (n=454), populacdo geral (n=261) e
doentes (n=100), a subescala pessoa significante demonstrava igualmente um valor superior
as restantes, vindo a subescala familia em segundo lugar, seguido da subescala amigos.
Arechabala e Miranda (2002), na sua amostra de 78 idosos, obteve resultados semelhantes.
Os mesmos autores referem que a pessoa significante diz respeito a membros da prépria
familia (e ndo da familia de origem) e justificam que esta dimensdo juntamente com a
dimensdo da familia, sdo0 mais importantes devido aos vinculos criados e a sua
responsabilidade de cuidar. Yamashita et al. (2013) concluiu através do seu estudo que a rede
social dos cuidadores de idosos com deméncia é composta principalmente por familiares.
Ainda segundo Martinez (1995 cit por Arechabala e Miranda, 2002), os amigos, apesar de
ndo possuirem relevancia nos processos de doenca, sdo uma fonte instrumental e emocional
que permite a integracdo social o que justifica os resultados baixos obtidos nessa mesma

dimenséo neste estudo e também no estudo de Arechabala e Miranda (2002).
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Noutra andlise realizada, foi deduzido que a perce¢do média dos cuidadores informais
do apoio social percebido é superior aos valores médios do global da escala e dos seus itens.
Na correlacdo entre as dimensfes desta escala utilizada e o seu valor global, a dimenséo
amigos sobressaiu-se com 74,9% na variacdo global do apoio social percebido. Para Carvalho
et al. (2011), esta mesma dimensdo obteve somente 8,10%, sendo a dimensdo com mais

variancia no seu estudo foi a familia com 59,82%.

4.4.Estudar a relagéo entre os aspetos positivos do cuidar e o apoio social

percebido.

Verificou-se que a medida que aumenta a percecdo de aspetos positivos do cuidar
aumenta a percecdo do apoio dos amigos, de outros apoios e do global de apoio social
percebido. Além disso, 0 aumento da percecdo dos aspetos positivos do cuidar aumenta a
percecdo de apoio social; o aumento da percecdo do apoio dos amigos, leva ao aumento da
visdo da vida e do global de aspetos positivos do cuidar. Também com o aumento da
percecdo de apoio por parte da pessoa significante aumenta a visdo da vida aumentando
também a percecdo de apoio social global. Finalmente verifica-se ainda que uma melhor

visdo da vida concorre para 0 aumento da percecao de apoio social global

Quando o cuidador informal sente prazer, satisfacdo no que faz e consigo proprio
(Diogo et al., 2005; Las Hayas, 2012), mais apoio perceciona dos seus amigos e de outros,
elevando a sua capacidade e confianca para enfrentar os contratempos (Gottlieb & Bergen,
2010). Como os aspetos positivos do cuidar estdo relacionados com a competéncia para
enfrentar novos desafios (aspeto mencionado por Diogo et al., 2005 e por Las Hayas, 2012) e
com a autoeficacia (aspeto mencionado por Carbonneau et al., 2010 citado por Barbero,
2012) os aspetos positivos podem ser identificados como tipicos de uma personalidade auto
suporte, pois a competéncia para enfrentar novos desafios e a autoeficacia estdo relacionados
com os tragos constituintes da personalidade auto suporte como a independéncia, iniciativa,
responsabilidade, flexibilidade e abertura do foro pessoal e interpessoal, tracos mencionados
por Xia (2010, citado por Xia et al., 2012a). Assim, 0s autores chegaram a conclusdo que a

personalidade auto suporte estava mais associada ao apoio social percebido do que ao apoio
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social recebido (Xia et al., 2012b) por isso, supGe-se que 0s aspetos positivos do cuidar estéo
associados ao apoio social percebido.

Zarit e Talley (2013) referem que a personalidade pode influénciar a opinido do
cuidador acerca do seu papel. Se o cuidador se sentir bem com a sua tarefa, "os fatores de
resiliéncia" - o dominio pessoal, a auto eficacia e o coping - protegem-no dos aspetos
negativos (Harmell, Chattillion, Roepke & Mausbach, 2011; Araujo, 2009) enquanto Chen e
Greenberg (2004), no seu estudo sobre a influéncia do apoio social nos ganhos do cuidar (em
membros familiares de individuos com esquizofrenia), chegaram a conclusdo que o apoio

social estava relacionado com a percecédo de ganhos no cuidado.
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5. Conclusao

Este estudo surgiu no desenvolvimento de um estdgio Erasmus realizado na
Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e otras Demencias de Galicia
(AFAGA), na cidade de Vigo, Espanha. As associaces como a AFAGA, trabalham
diretamente com os individuos portadores de deméncia e com os seus cuidadores. O trabalho
desenvolvido pelos seus profissionais vai de encontro ao bem-estar de ambas as partes, seja
através de atividades desenvolvidas com o objetivo de manter as fungdes cognitivas e fisicas
dos doentes seja através de atividades dirigidas aos seus cuidadores, com base no apoio

psicoldgico e na apreensdo de novas formas de abordagem da doenca.

Este estagio permitiu conhecer uma realidade que até agora era uma incégnita:
pessoas com diferentes tipos de deméncia, em diferentes fases evolutivas. A experiéncia
permitiu adquirir conhecimentos sobre a deméncia, sobre como lidar com pessoas com
deméncia, sobre as consequéncias na vida da pessoa portadora e na vida do
cuidador/cuidadores, as intervencfes ndo farmacoldgicas (...), bem como, aprender com os
varios profissionais desta instituicdo acerca do seu papel e funcdo dentro da Associacao.
Como a licenciatura da estagiaria é na area social - Servico Social - foi bastante importante
acompanhar as assistentes sociais de forma a compreender as suas funcdes, as situacfes que
tém de enfrentar e resolver quando lidam com as situa¢Bes de familias com um ente portador

de deméncia.

Na duracao do estagio, foi possivel interagir igualmente com os cuidadores informais
que permitiu conhecer a sua realidade na sua tarefa do cuidar e o conflito emocional
vivenciado, utilizando muitas vezes a frase "é uma doenca triste". Estes cuidadores sdo
maioritariamente do sexo feminino, filhas das pessoas com deméncia o que comprova a
continuacdo da extensdo do papel maternal da mulher nos cuidados informais e na presenca
da filha quando o cdnjuge da pessoa portadora de deméncia ndo se encontra disponivel para

providenciar apoio. Estes cuidadores também confessaram, em conversacéo, a dificuldade em
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conciliar a sua posigéo profissional com o papel de cuidadores, tendo que contar com 0 apoio
de outros familiares ou de uma ajudante domiciliaria. Mas ainda sentem animo na relacéo de
cuidados que providenciam: sentem uma reaproximacdo com o familiar, uma alegria em
sentirem - se Uteis.

Os aspetos positivos do cuidar e o apoio social percebido foram os focos de estudo
nesta investigacdo, enfatizando a importancia de realcar que a tarefa do cuidar ndo tem que

ser, necessariamente visto como algo puramente negativo.

Os cuidadores utilizados na amostra desta investigacdo possuem bons niveis nos
aspetos positivos do cuidar e no apoio social percebido, ndo s6 por mérito préprio mas,
possivelmente também por obterem um bom apoio por parte dos profissionais da instituicao
AFAGA que, através do seus servigos de psicologia, aconselhnamento, de atencdo dirigidos
aos familiares das pessoas com deméncia bem como a informagdo que providenciam e 0s
seus cursos de formacdo especificos no saber fazer na convivéncia com alguém com
deméncia, aliviam a sobrecarga emocional/psicoldgica que o papel de cuidador informal

acarreta.

Este estudo contribuiu para a percecdo da relacdo existente entre 0s aspetos positivos
do cuidar e o apoio social percebido, ainda que, nessa relagédo, nao tivesse sido considerada a
personalidade do cuidador informal que, segundo varios autores, revelou ser importante.
Assim, seria pertinente que nos futuros estudos de investigacdo, essa questdo seja abordada
bem como a sua importancia no papel de cuidador informal. Outra questéo a ter em mente € 0
tamanho reduzido da amostra conseguida (n=86) que n&o permite generalizar os resultados

obtidos nesta investigacdo noutras populacdes.

Atendendo a que o presente estudo se desenvolveu num pais estrangeiro utilizando
escalas validadas para a sua populacdo, seria também vantajoso desenvolver estudos com 0s

mesmos instrumentos de medida no sentido de os validar e adaptar a populagéo portuguesa.

Os resultados obtidos no presente estudo evidenciam ainda a importancia de
associacdes semelhantes aquela onde decorreu este estagio, tanto no apoio ao doente portador
de qualquer tipo de deméncia como na ajuda prestada ao seu cuidador. Realca-se ainda a

importancia da existéncia de Unidades de Cuidados Continuados Integrados para pessoas
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portadoras de doenca mental. Apesar de devidamente legisladas, a sua existéncia ainda €
nula, ou muito residual no nosso pais onde a prevaléncia de quadros demenciais, a
semelhanca do restante mundo, tem tendéncia para aumentar. Constituiria uma mais-valia
para a familia, dado que Ihes permitiria manter a pessoa demente no seu seio, mas poderiam

usufruir de uma resposta social sempre que tal se verificasse como necessario.
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ANexos
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Anexo | - Cronograma de atividades
desenvolvidas pela estagiaria
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Cronograma de Atividades

Més

Atividades Desenvolvidas

Fevereiro | Marco | Abril

Atividades com os utentes

Elaboragdo do Relatério de Estagio

Conhecer instituigdo, funcionamento e seus colaboradores

Maio | Junho | Julho | Agosto | Setembro

Outubro

Novembro

Dezembro

Solicitar colaboragdo dos cuidadores informais

Recolha de dados

Elaboracéo do Instrumento de recolha de dados

Elaboracdo da Base de Dados e Insercédo de dados

Tratamento estatistico

Apresentacdo e discussdo dos resultados do projeto de investigacéo

Conclusdes do projeto de Investigacdo
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Anexo Il - Global Deterioration Scale
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Fase

Deterioracéo
Cognitiva

Nivel de
Deméncia

Descricdo

GDS

Sem deterioragéo
cognitiva

Normal

Néo ha queixas subjetivas de perda de meméria.
Nao se observa défices de meméria na entrevista clinica.

GDS

Deterioracédo
cognitiva muito
leve

Esquecimento
benigno senil

Queixas subjetivas de perda de memdria, mais frequentemente:
- Lugar onde deixou objetos familiares;
- Nomes familiares.

Néo ha evidéncia objetiva de défices de memoria na entrevista
clinica, nem na area laboral ou em situag@es sociais.

A pessoa tem uma atitude apropriada em respeito a sua
sintomatologia.

GDS

Deterioracédo
cognitiva leve

Compativel
com a doenca
de Alzheimer

Primeiros défices claros. Manifestacfes claras de perda de
memdria em mais de uma das seguintes &reas:

- Perder-se quando viaja a lugares ndo conhecidos;

- Baixo rendimento laboral e social;

- Visivel perda de palavras e de nomes;

- Retém pouca informagéo quando & um livro;

- Dificuldade em reter nomes de pessoas que acaba de
conhecer;

- Perde objetos de valor;

- H& um défice de concentracao;

Surgem sintomas acompanhados de ansiedade leve ou
moderada.

Evidéncia objetiva de perdas de memoria na entrevista clinica.
A pessoa comeca a negar os défices de que sofre.

GDS

Deterioracdo
cognitiva
moderada

Deméncia leve

Défices evidentes de perda de memoria, nas seguintes areas:

- Diminuic&o de conhecimento sobre acontecimentos atuais e
recentes;

- Recordar a sua historia pessoal;

- Concentracéo;

Néo costuma surgir défices na orientagdo temporal, no
reconhecimento de pessoas e caras familiares e na capacidade
para viajar a lugares conhecidos.

Apresenta incapacidade para realizar tarefas complexas.

A negacdo é o principal mecanismo de defesa.

A resposta afetiva debilita-se e a pessoa retrai-se em situacdes
mais exigentes.

GDS

Deterioracéo
cognitiva
moderadamente
grave

Deméncia
moderada

A pessoa ja necessita de algum tipo de ajuda. J& possui
dificuldade em se recordar de detalhes importantes sobre a sua
vida atual. Apresenta desorientagdo temporal ou espacial.

A pessoa sabe 0 seu nome préprio e 0 nome do seu conjuge e
dos filhos. Nao precisa de ajuda para comer ou para a higiene.
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Fase

Deterioracéo
Cognitiva

Nivel de
Deméncia

Descricdo

GDS

Deterioracédo
cognitiva grave

Deméncia
moderadamente
grave

A pessoa pode esquecer, por vezes, 0 nome do cénjuge/do
cuidador.

Néo esta consciente de acontecimentos e experiencias. Retém
alguns pormenores/histérias do seu passado mas é pouco
rigoroso.

Em geral ndo esta consciente do que esta a sua volta.

Necessita de ajuda nas atividades do dia-a-dia. Surgem
alterac@es frequentes do ritmo diurno. Distingue, com
frequéncia, pessoas conhecidas das desconhecidas. Quase
sempre se lembra do seu nome préprio. Surgem alteracoes
emocionais e de personalidade como: comportamentos
delirantes, sintomas obsessivos, sintomas de ansiedade, abulia
cognitiva.

GDS

Deterioracédo
cognitiva muito
severa

Deméncia grave

Nesta ultima fase, todas as capacidades verbais sdo perdidas.
H4 incontinéncia urinéria. Necessita de ajuda na alimentacéo e
na higiene.

Perdem-se as capacidades motoras bésicas.

Surgem sinais e sintomas neurolégicos generalizados e
corticais.
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Anexo Il - Folheto para inscricao de
socio na AFAGA
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cibn das relacidns sociais.

A evolucién non é igual e ron se m
mesma maneira en todos 0s casos.

Acudir 6 médico de familia que nos enviaréd 6
servizo especializado {xeriatra, nmc_d_omc:.v,
Okt mﬂ ur n_aa:owﬁ.nm preciso a través de servizo

mcmmmﬁ informacién e apofo a través das
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SOLICITUDE DE INSCRICION EN AFAGA

Nome:

Apelidos:
NIF:

Poboacién ..C. postal

Provincia:

Teléfonos:

E-mail:

Titular da co

Banco ou caixa

Foboa
Entidade: Oficina: Control:

Ne° de conta:

Eft

Sinatura:

Cota anual de socio: 50 € ou dous pagos semestrales de 30 €
Se s desexa colaborar ecandmicamenite connosco, 0 naso nimero
de centa & 0 2077 1096 26 3100105772 da entidade Bankia
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A Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer
e outras demencias de Galicla (AFAGA) créase no ano
r dun reducido nlimero de familias. O igual
que o resto de AFAs nace para conseguir unha maior
calidade de vida para os enfermos e coidadores,
difundir na sociedade g existancia da enfermidade
fomentar a investigacion cientifica sobre este tipo de
demencia.

Aprender a vivir ¢ metlor posible co enfermo
Conseguir unha atencion integral do enfermo afectado

informar e asesorar sobre os aspectos legais,
sanitarios, sociais e psicoloxicos 0s familiares e
profasianais relacionados con esta enfermidade.

Apoiar e axudar os familiares a afrontar o impacto

Difundir a necesidade dun diagnéstico preciso.
Leitar por unha asistencia integral ¢ enfermo.
Sensibilizar a opi Chlica eas institucions sobre
a carga-familiar que supdn atender 6 afectado.
Fromover recursos socio-sanitarios para dar resposta
4 demanda crecente dos famitiares.

Representar e defender os intereses dos enfermos e
das stias familias.

Programa de acollida
Programa de atencién social
Programa escala {valoracion integral e pautas de
atencion ne domicitio)
Programa de atencién a domicilio

SAD (servizo de axuda a domicilio)

Fisicterapia a domicilic
Programa de voluntariado sociat
Programa de apoio psicoldxico (individual e grupal)
Programa de cbradofros paralelos {estimulacion
cognitiva e funcional pare os enfermos e atencion
& familia)
Programa de formacion (cursos, xornadas técnicas,
charlas, obradoiros especificos...}

Asociacion de famitiares
de Enfermos de mer
& outras Demencias de Galicia

Avda. Martinez Garrido, 21. Interior
36205 Vigo (F
Telf.: 986 229 797 - Fax: 986 229 797

www.afaga.com - e-mail: afaga@afaga.com

evedia)

wiww. facebook.com/afagavigo

@afagaVigs

AFAGA 6 membre de:

DE ASOTIRCIONS GALEGAS
AES DE ENFERIOS D2 ALZHE MER

YEAGAL

/

ALZHEIMER

imer ou calquer outra demencia...
Chamanos, axudamoste a axudarlie,

Asociacion de Familiares
de Enfermos de Alzheimer
& puiras Demencias de Galicia
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Anexo IV - Atividades desenvolvidas
pela estagiaria no CTAI
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Atividades desenvolvidas no estagio curricular Erasmus

Centro Terapeutico de Atencién Integral

Inicialmente, os primeiros dias foram dedicados ao conhecimento do funcionamento
da instituicdo, ao conhecimento dos seus colaboradores e utentes. Foi cedido a estagiaria
acesso a biblioteca pessoal da AFAGA que facilitou o conhecimento da deméncia, das
atividades dirigidas aos individuos portadores de deméncia, das atividades dirigidas aos

cuidadores (...).

Aqui 0s utentes possuem, por norma, um estado cognitivo menos deteriorado. Cada
grupo (composto no maximo por 10 pessoas) vai ao Centro uma média de 6 horas por semana
(3 horas/dia, 2 dias por semana ou 3 dias se estiverem integrados nas atividades de novas
tencologias). Nas atividades atendidas pelas psicélogas ha sempre o refor¢o do espaco
temporal (dia, més, ano, estacdo do ano) ,do espaco espacial (local fisico, rua, pais...) €
espaco pessoal (nome, data e/ou local de nascimento, residéncia atual, familiares com quem
convivem) com a ajuda da psicéloga, da estagiaria e das voluntérias. A atividade segue com
trabalhos individuais que podem ser de atencdo, de concentracédo e de percecdo. No fim, todo
0 grupo canta musicas conhecidas por todos (musicoterapia) sendo um momento sempre
muito animado. Ha um intervalo de 15 minutos para os utentes lancharem (alimentacao
providenciada pelo Centro) ap6s o qual, iniciam outra atividade com o terapeuta ocupacional
do mesmo Centro. As atividades do terapeuta ocupacional podem incluir pequenos passeios a
um parque que esta ao lado da associacdao (com bom tempo), pinturas com tinta, jogos
didaticos, manutencao do jardim terapéutico (...). E de sublinhar que os utentes nem sempre
tém o mesmo rendimento na realizacdo das atividades por razGes ligadas a propria doenca e

por razBes ligadas a medicacao tomada.

No Centro Terapeutico de Atencién Integral também existem atividades especificas
para a populagdo de Vigo que ndo padecga de nenhuma deméncia mas que queira exercitar a

sua mente como forma de prevencgéo contra a deterioragdo cognitiva.

A estagiaria de presenciou alguns atendimentos realizados pela assistente social.

Segundo a mesma, 0s principais momentos em que 0s cuidadores procuram esta instituicao,
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sdo quando descobrem o diagnéstico da doenca ou quando ja ndo se sentem com forga para
continuar a cuidar do doente. Nestes atendimentos é dado a conhecer os principais aspetos da
deméncia que justificam alguns comportamentos/problemas relatados pelas familias, o
funcionamento do Centro, os servicos que providencia, alguns procedimentos que 0s
familiares deveram efetuar para seu beneficio (grau de dependéncia e a menos valia). Além
do mais informa-se sobre a avaliacdo cognitiva e fisica que seré efetuada pela psicologa e
pelo terapeuta ocupacional de forma a concluir em que estado de deterioracao o individuo se
encontra. Esta avaliacdo é efetuada quando surge o pedido da familia para uma possivel
integracdo do doente e, apds a entrada, anualmente. A avaliacdo da psicologa e da terapeuta
ocupacional consiste na utilizacdo de escalas que irdo determinar o estado em que a deméncia
se encontra naquele preciso momento e que atividades se podem realizar com esta pessoa,

sempre adaptadas ao seu estado cognitivo/fisico.

Apos as avaliagdes terem sido realizadas, hd uma troca de informages para
determinar, em conjunto, o nivel de deterioracdo em que o utente se encontra e o respetivo
grupo onde sera inserido. A adaptacao do novo utente é observada no primeiro més de forma

avaliar a sua adaptacéo a esta nova rotina e ao novo meio.

Para além de acompanhar o trabalho desenvolvido por estes profissionais, a estagiaria
também acompanhou o trabalho realizado pelo pessoal assistente que se foca mais no cuidado
direto aos utentes. Esse cuidado engloba a ajuda na higiene pessoal e na alimentacéo dos
utentes bem como comunicar e registar os acontecimentos pertinentes, controlo de situacfes

de diabetes, hipertensdo (...), apoiar a equipa técnica nas atividades programadas.

O Centro Terapeutico de Atencién Integral também possui cursos direcionados para
os cuidadores informais, focados na doenca de Alzheimer e outras deméncias, informando
sobre como atuar com a pessoa com deméncia, em variadas situacdes diarias. Este Centro
providéncia igualmente consultas de psicologia para os cuidadores de forma a criar e a

manter uma boa salide mental e ainda consultas de fisioterapia.

A equipa interdisciplinar reine-se uma vez por més para discutir assuntos como

evolugdo da participagdo e/ou do comportamento dos utentes nas atividades e no centro em
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geral, alteragdes no funcionamento institucional (quando necessarias), transferéncia de

utentes nos grupos quando justificavel.

Para além das atividades anteriormente mencionadas, a estagiaria também participou

nas seguintes atividades:

A estagiéria realizou uma atividade alusiva a revolugdo do 25 de Abril de 1974 em
que relatou, verbalmente, os acontecimentos desse dia e seguidamente apresentou
atividades individuais de concentragdo e de atencdo. Estas atividades foram realizadas
com a ajuda e o0 apoio da psicéloga e das voluntérias;

No final do més de Julho, o Centro de Atencédo Integral realiza uma festa de final de
curso dirigida para os utentes e os seus familiares. Nesta festa, para além de momento
musicais e momentos de declamacéo de poemas, sdo entregues a cada utente um
certificado de participacdo nas atividades da associacdo. A estagiaria participou na
preparacdo da sala de refeicdes (pequeno lanche), na colocacdo de utentes e respetivos
familiares nos lugares do auditorio correspondentes e participou num momento

musical, com os restantes profissionais do Centro Terapeutico de Atencidn Integral.
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Anexo V - Informacao social sobre o
utente e a familia
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HISTORIA ESTIMULACION

USUARI@:

N2 EXPEDIENTE:

FAMILIAR:

ACOMPANANTE/S:

ENDEREZO:

TLF CONTACTO:

MOTIVO BAIXA:

DATA 12 AVALIACIGN APTO | DATA INGRESO | GRU PO DATA BAIXA
EVOLUCION
DATA SEGUEMENTO | MOTIVO GRUPO DATA INGRESO
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LUGAR DE NACEMENTO: DATA IDADE
ESTADO CIVIL NOME CONXUXE PROFESION
TRABALLOU,

RESIDIU

DESCENDENTES: rFiLL@s: NETOS,

NOME IDADE | E.C. PROF/S.L. RESID | FiLL@s

CONVIVINTES:

NOME RELAC IDADE | PROF/S.L | TELEFONO

APOIO SOCIAL

RECURSO | TITULARIDADE | ENTID. PRESTADORA | DATA INICIO INTENSIDADE
f

MINUSVALIA %

DEPENDENCIA G N
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SAUDE

DIAGNOSTICO

REALIZADO POR: DR/A

MES/ANO

CENTRO DE SAUDE DR/A

HOSPITAL,

ALERXIAS: A

QUTRAS PATOLOXIAS:

INTERVENCIONS CIRURXICAS

DIETA: TIPO

INCONTINENCIA TIPO

USO DE

MOBILIDADE : INDEPENDENTE___SUPERVISION___ACOMPANAMENTO___

AXUDAS TECNICAS:

PROTESE: TIPO

ORTESE: TIPO,

OBSERVACIONS:

T.S.

PSICOLOGA

T.0.

AUXILIAR
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Anexo VI - Documento de reconhecimento
do grau de incapacidade
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XUNTA
DE GALICIA

PROCEDEMENTO - ©ODIGO DO PROCEDEMENTO DOCUMENTO
RECONECEMENTO DO GRAO DE DISCAPACIDADE,
R.D. 1971/1999, de 23 de decembro (BOE do 26-1-2000 correccion de BS611A SOLICITUDE
erros BOE de 13-3-2000), R.D. 1856/2009 (BOE do 26-12-2009)

(ANTES DE CUMPRIMENTAR OS DATOS LEA AS INSTRUCCIONS QUE FIGURAN AO DORSQ)

I. DATOS DO INTERESADO

1.- MOTIVO DA VALORACION (SINALE CUN X O QUE PROCEDA)

VALORACION INICtAL [ REVISION POR: cabucibace [ | AGRAVAMENTO || veLLORiA [ ]
2.- DATOS PERSOAIS
1% APELIDO 2° APELIDO ‘ NOME DNINE
DATADE NACEMENTO | SEXO NACIONALIDADE /S o ESTADO CVIL
wove [ muLter [
ENDEREZO ‘ N°, BLQ., ESCAL., PISO, PTA B
CODIGO POSTAL MUNKCIPIO PROVINCIA TELEFONO / MOBL.
TENSEGURIDADE SOCIAL N° DA SEGURDADE SOCIAL
si[] wnon[J Tmuar [ BeNEFCIRIO [
3.- DATOS DA DISCAPACIDADE
ADISCAPACIDADE QUE ALEGA T z
¢ risica [] psiauica [] sensoriaL [

DESCRICION

TEN RECONTCIDO O GRAO DE DISCAPACIDADE

si[] non [] SE A RESPOSTA E AFIRMATIVA, INDIQUE EN QUE PROVINCIA E ANO

Il. DATOS DO REPRESENTANTE

1° APELIDO 2° APELIDO NOME DNI/NE
ENDEREZO ‘ N°, BLQ., ESCAL,, PISO, PTA
CODIGO POSTAL ; MUNKIPIO PROVINGIA ‘ TELEFONO / MOBLL
RELACION CO INTERESADO ‘

REPRESENTANTE LEGAL GARDADOR DE FEITO

Autorizo o 6rgano xestor a comprobar os datos de identidade mediante consulta ao Sistema de Verificacién de Datos, segundo o
Decretfo 255/2008, do 23 de outubro, e a orde da Conselleria da Presidencia, Administracions Publicas e Xustiza, do 7 de xullo de 2009.

st [J ~non [

DECLARO:

Baixo a mifia responsabilidade que son certos os datos consignados nesta presente solicitude e autorizo a que se realicen consultas
enarquivos plblicos para acreditalos, incluido o meu historial clinico.

Os datos facilitados van ser tratados informaticamente, tendo vostede dereito ao seu acceso, rectificacion e cancelacion
de conformidade coa Lei Orgénica 15/1999, do 13 de decembro, de proteccion de datos de caracter persoal.

de de

Asinado,

Seccién de cualificacion e valoracion de discapacidade de:

(Ver anexo no que detallan as dreas de influencia das secciéns de cualificacion)
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] AREAS XEOGRAFICAS DE ATENCION DAS
SECCIONS DE CUALIFICACION E VALORACION DE DISCAPACIDADES

PROVINCIA DA CORUNA

SECCION DE CUALIFICACION E VALORACION DE DISCAPACIDADES: A CORUNA
Enderezo: Eficio Adminitrativo, ala sur de Monelos — Plaza Lus Seoane s/n — 15008 A Corufia

Area xeografica de atencion:

Concellos
| ABEGONDO CARNOTA FISTERRA | NEGRE IRA RIBEIRA |
| ARANGA CARRAL FRADES | OLEIROS SADA |
ARTEIXO CEE RXOA | ORDES SANTA COMBA |
ARZUA CERCEDA LAXE ___OROSO SANTISO {
BERGONDO _ CESURAS LARACHA(A) _ QUTES SOBRADO
BETANZOS COROS MALPICA DE BERGANTINOS OZA DOS RIOS TOQUES
BOIMORTO CORCUBION | MAZARICOS PADERNE TORDOIA
BOIRO . | CORISTANCO i MELIDE PINO{Q) TOURO
CABANA DE BERGANTINOS CORUNA (A) MESIA | POBRA DO CARMINAL (A) TRAZO
CAMARINAS CULLEREDOQ MINO ! PONTECESO VAL DO DUBRA |
CAMBRE CURTIS MURQCS PORTO DO SON VILASANTAR |
CARBALLO DUMBRIA MUXIA RIANXO VIMIANZO |
T | - ZAS i
SECCION DE CUALIFICACION E VALORACION DE DISCAPACIDADES: FERROL
Enderezo: Edificio Administrivo, Praza Camilo José Cela, s/n - 15043 Ferrol
Area xeografica de atencién:
Congcellos
ARES CEDERA MANON NARON PONTE (AS)
CABANAS CERDIDO MQOECHE - NEDA SAN SADURNINO
CAPELA (A) FENE | MONFERO ORTIGUE IRA SOMOZAS (AS) |
CARINO FERROL MUGARDOS PONTEDEUME VALDOVINO
VILARMAIOR
SECCION DE CUAL IFICACION E VALORACION DE DISCAPACIDADES: SANTIAGO
Enderezo: Praza de Europa 2° 10 A — Area Central — 15703 Santiago de Compostela
Area xeografica de atencién:
Concellos
[ AMES [ BOQUE IXON I DODRO ; NOIA [ ROIS | TEO J
[ BANA (A) | BRION | LOUSAME | PADRON | SANTIAGO | VEDRA
PROVINCIA DE LUGO s
SECCION DE CUALIFICACION E VALORACION DE DISCAPACIDADES DE LUGO:
Enderezo: Ria Serra dos Ancares 68 baixo — 27003 Lugo
Area xeografica de atencion: toda a provincia.
PROVINCIA DE OURENSE
SECCION DE CUALIFICACION E VALORACION DE DISCAPACIDADES DE OURENSE:
Enderezo: Ria SdenzDiez 33 — 32003 Ourense
Area xeogréfica de atencion: toda a provincia.
PROVINCIA DE PONTEVEDRA % ;
SECCION DE CUALIFICACION E VALORACION DE DISCAPACIDADES DE PONTEVEDRA:
Enderzo: Rua Cruz Roja 9 - 36002 Pontevedra
Area xeogréfica de atencion:
Concellos -
AGOLADA | CERDEDO ILLA DE AROUSA (A) | POIO = SANXENXO _‘
| BARRO | COTOBADE LALIN PONTE CALDELAS SILLEDA
BUEU CUNTIS LAMA (A = PONTECESURAS SOUTOMAIOR
| CALDAS DE REIS — DOZON MARIN _PONTEVEDRA VALGA
| CAMBADOS ESTRADA (A) MEANO | PORTAS VLABOA
| CAMPOLAME IRC FORCAREI MEIS RIBADUMIA VILA DE CRUCES
[ CATORA GROVE (O) MORANA [ RODE IRO VLAGARCIA DEAROUSA
i | VILANOVA DE AROUSA
SECCION DE CUALIFICACION E VALORACION DE DISCAPACIDADES DE VIGO:
Enderezo: Rua Conde de Torrecedeira 99 baixo — 36202 Vigo
Area xeografica de atencion:
Concellos
ARBO_ CRECENTE MONDARIZ on ] ROSAL (0) ]
BAIONA FORNELOS DE MONTES MONDARIZBALNEARIO PAZOSDEBORBEN | SALCEDA DE CASELAS
CANGAS e GONDOMAR MOS PONTEAREAS SALVATERRA DO MINO
CANIZA (A) GUARDA (A) NEVES (AS) PORRINO TOMINO
COVELO (O) MOANA NIGRAN REDONDELA Tl r
- i — VIGO |
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DOCUMENTACION IMPRESCINDIBLE QUE SE DEBE XUNTAR A SOLICITUDE

[] FOTOCOPIACOMPULSADA DO DNI DO INTERESADO (NO SEU DEFECTO, LIBRO DE FAMILIA OU PARTIDA DE
NACEMENTO). NO CASO DE ESTRANXEIROS: FOTOCOPIA COMPULSADA DA TARXETA DE RESIDENTE. (no caso

0 de non asinar a autorizacion)

FOTOCOPIA COMPULSADA DOS INFORMES MEDICOS OU PSICOLOXICOS QUE AVALEN AS DISCAPACIDADES

ALEGADAS. NO CASO DE REVISION POR AGRAVAMENTO OU MELLORIA: FOTOCOPIA COMPULSADA DOS

INFORMES QUE ACREDITEN DITO AGRAVAMENTO OU MELLORIA.

SE E O CASO, FOTOCOPIA COMPULSADA DO DNYNIE DO REPRESENTANTE E DO DOCUMENTO ACREDITATIVO DA
REPRESENTACION LEGAL OU GARDA DE FEITO. (no caso de non asinar a autorizacion)

DOCUMENTOS COMPLEMENTARIOS

A) NECESARIOS PARA A VALORACION SOCIAL

FACTOR ECONOMICO
* CERTIFICADO DE CONVIVENCIA DA UNIDADE FAMILIAR.

* XUSTIFICANTE DE INGRESOS DO INTERESADO E CONVIVINTES (FOTOCOPIA DO IRPF,NOMINAS, ETC ...)
* XUSTIFICACIONS DE GASTOS,SE E O CASO:

A) GASTOS DE VIVENDA (ALUGUER, AMORTIZACION 12 VIVENDA, DESAFIUZAMENTO,
ELIMINACION DE BARRE IRAS ARQUITECTONICAS).

B) GASTOS EXTRAORDINARIOS DE CARACTER PROLONGADO (EDUCATIVOS, SANITARIOS,
QUTROS).

FACTOR LABORAL

PARA OS SOLICITANTES DESEMPREGADOS (TARXETA DE DEMANDANTE DE EMPREGO).

NOTA: Todas as fotocopias deberan estar compulsadas.

B) ANEXO PARA CUBRIR PREFERENTEMENTE POLO MEDICO DE ATENCION PRIMARIA

NOME E APELIDOS DO INTERESADO:
DIAGNOSTICO/S:

TRATAMENTO/S REALIZADO/S:

DATADO DIAGNOSTICO/S E INICIO DO/S TRATAMENTO/S

INGRESOS HOSPITALARIOS:

NOME E APELIDOS DO MEDICO

N° DE COLEXIADO

SINATURA E SELO

ASINADO
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INSTRUCCIONS PARA CUMPRIMENTAR A SOLICITUDE

= ANTES DE ESCRIBIR, LEA ATENTAMENTE OS APARTADOS DA SOLICITUDE.
= ESCRIBA CON CLARIDADE E CON LETRAS MAIUSCULAS.
= PRESENTE COA SOLICITUDE TODOS OS DOCUMENTOS INDICADOS. ASIEVITARA RETRASOS INNECESARIOS.

I. DATOS DO INTERESADO

1.~ MOTIVO DA VALORACION
—MARQUE CUNHA CRUZ O APARTADO POLO QUE SE SOLICITA O RECONECEMENTE. |:|

2.— DATOS PERSOAIS

—NESTE APARTADO CONSIGNARANSE TODOS OS$ DATOS PERSOAIS DO INTERESADO. SE VOSTEDE
TENDOBLE NACIONALIDADE, INDIQUE AS DUAS NO APARTADO CORRE SPONDENTE.

—NO CASO DE SEREXTRANXE IRO RES IDENTE EN ESPANA, CONSIGNARASE O NUMERO DE RES IDENTE
NO APARTADO NIE.

3.— DATOS DA DISCAPACIDADE

— CONSIGNE TIPO OU TIPOS DE DISCAPACIDADE QUE ALEGA. SE A VOSTEDE SE LLE RECONECEU CON
ANTERIORIDADE UN GRA DE DISCAPACIDADE, INDIQUE A PROVINCIA ONDE LLE FOI REGONECIDA E
O ANO.

—SE ARESOLUCION FOIEMITIDA POR PROVINGIA DISTINTA A ESTA ONDE VOSTEDE SOLICITA, APORTE
FOTOCOPIA DA MESMA. ASTAXILIZARA A TRAMITACION DO SEU EXPEDIENTE.

Il. REPRESENTACION

—ESTE APARTADO CUBRIRASE UNICAMENTE CANDO A SOLICITUDE SEXA ASINADA POR PERSOA
DISTINTA DO INTERESADO, QUE TENA CONDICION DE REPRESENTANTE OU GARDADOR DE FETO.
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Anexo VII - Folheto de informacéo e
de inscrigcdo nos cursos de formacéao
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arsos presenciais para familiares

ALZHEIMER E OUTRAS DEMENCIAS.
QUE SON?

imparte: Moximina Rodriguez. Psicéloga de AFAGA

SERVIZO DE AXUDA A DOMICILIO COMO
FERRAMENTA DE APOIO AO COIDADOR

Imparte: Marina Requsjo. Trabalfadora saciol de AFAGA

ENTRENAMENTO DA MEMORIA
COMO PREVENCION DO DETERIORO

imparte: Pedro Santomaria. Psicologo de AFAGA

UN COIDADOR. DUAS VIDAS
fmparte: Maximina Rodriguez. Psicdloga de AFAGA

NUTRICION NO ENFERMO
DE ALZHEIMER E OUTRAS DEMENCIAS

Imparte: Nutricionisto

cursos E para familiares

O MEU FAMILIAR XA NON PODE TOMAR
DECISIONS. QUE FAGO!? PARTE |

hmparte: Marine Reguejo. Trobaliadaras seciaf de AFAGA

PRODUTOS DE APOIO PARA
FOMENTAR A INDEPENDENCIA
DO ENFERMO NO DOMICILIO

tmrparte: fests Marfo Andreu,
Tarapauto ocupacional de AFAGH

CAMBIOS DE HUMOR E DE CONDUTA,
QUE SON E COMO AFRONTALOS?

; tmparte: Muximing Rodriguez. Psicéingo de AFAGA

O MEU FAMILIAR XA NON PODETOMAR

DECISIONS. QUE FAGO? PARTE |i

Imparte: Maring x«&:&&,. Trotatladucs social de ABAGA

Seleccionor o curse no que vai participar:

{1 Alzheimer e outras demencias. Que son?
I Servizo de axuda a domicilio como ferramenta de apoio ao coidador
{1 Entrenamento da memoria como prevencion do deterioro

{71 Un coidador. Diias vidas
"1 Nutricién no enfermo de alzheimer e outras demencias

L] Online §° Semestre

{1 0 meu familiar xa non pode tomar decisiéns. Que fago? Parte |

[ Produtos de apoio para fomentar a independencia do enfermo no domiciio
] Cambios de humor e de conduta, que son e como afrontalos?

Ld Oniine 2° Semestre
[73 0 meu familiar xa non pode tomar decisions. Que fago? Parte Il

' [De acordo co cstablecido na Lei Organica 1571999, 1lc Informamos de que os datos de caracter persoal pasaran a
| formar parte du

icheiro, a zaddo ou rian, cuxn respor
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INFORMACION E INSCRICIONS™

Cursos presenciais,
no Centro de Atencion Integral de Afaga
situado en Martinez Garrido, 2 I. interior, Vigo.

Cursos online,
plataforma virtual a través de moodle

* E necesario acreditar ser familiar dunha

persoa con Alzheimer con diagnéstico médico

Enviar por correo, fax ou persoalmente
o boletin de inscricion acompafiando
o resgardo de pagamento.

Antes de realizar o pagamento,
confirmar a existencia de prazas libres.

Socios: 5 euros /| Non socios: 10 euros

O pagamento podese realizar en:

BANKIA. Nimero de conta:
IBAN: ES53 2038 4016 9860 0016 8783

ou no

Centro de Atencion Integral de Afaga

I5 dias antes do comenzo do curso.

A inscricion non se considerar definitiva
ata recibir o resgardo de pagamento.

ORGANIZA

Avda. Martinez Garrido, 21. Interior
36205 Vigo (Pontevedra)

Teléfono: 986 229 797

Fax: 986 229 797
formacion@afaga.com
afaga@afaga.com

www.afaga.com

PRACTICOS

para familiares de enfermos de
Alzheimer e outras demencias
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Anexo VIII - Folheto informativo sobre
0S programas de intervencgdo para 0s
utentes
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Asociacion de Familiares
de Enfermos de Alzheimer
e outras Demencias de Galicia

de Benestar
Social

JI1 I TT T T

i

N HREERALL,
ERNE ENE_ R
"OBRADOIROS
EEEEN. EEREN
W/plalRAILIEILIONS]
IREEN
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Tratase dun programa orientado a Ademais se desenvolve unha actividade simultanea

estimular as capacidades intelectuais, de tipo psicoeducativo en grupo para familias das
as relacion sociais e co entorno asi persoas asistentes a estimulacion, coa finalidade de
como a promover a autonomia persoal dar resposta tanto a dibidas respecto da doenza
das persoas con enfermidade de Alzheimer como a necesidade de apoio emocional dos

ou outra demencia neurodexenerativa. directamente implicados nos coidados e atenciéns.
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Para persoas con enfermidade de Alzheimer ou
outra demencia neuradexenerativa en fase leve.

Para as familias daquelas persoas que asisten a
estimulacidon cognitiva-funcional.

JE

-Ralentizar o deterioro global que conlevan ditas doenzas.

-Manter e fomentar a independencia da persoa doente no
entorno social e familiar.

-Previr o aillamento social da persoa doente e a sta familia.

-Proporcionar un tempo de respiro 6s coidadores familiares.

-Facilitar o transito a recursos de atencién diurna: Centros
de Dia, Unidades de Dia,...

Os obradoiros desenvélvense de Setembro a Xufio,
en horario de tarde.

A asistencia semanal é de dous dias,
a razon de 3 horas cada dia.

Os grupos psicoeducativos desenvélvense
unha vez & semana, durante 1 hora

Solicitando cita coa Traballadora Social
(Coordinadora do programa OP):

R/ Oliva 12, 2°0f E (centro Civico Casco Vello)
36202 Vigo

Tfno: 986 22 97 97 / 986 22 59 24
Email: afaga@afaga.com

N7
soj3|eled souiopelqo ewesboud > <




ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

123



ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

124



ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

Anexo IX - Escala Mini-Examen
Cognoscitivo utilizado para determinar
0 nivel de capacidade cognitiva
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ESCALA MINI-EXAMEN COGNOSCITIVO

e . Edad ...
Escolaridad ..., Examinado por.................... FOCha: sovimnin, o mmmmmnns
ORIENTACION

“Digams el dia............ Fechial o ME8 ovnvni Estacion ............ Afio ........ & (5)
Digame el Hospital {0 el Tugar) .......c.ccovovieenieeiie Plavia ...............

IR conemonssemmsaeran PEOV:: soovspsemrs yumsoness Nacion «.coccovvvvennnne. . 5)
FISACION

“Repita estas 3 palabras: Pescta — Caballo — Manzana™

(Repetirlas hasta que las aprendn) ... 3)

CONCENTRACION Y CALCULO
“Si tiene 30 pesetas. Y me va dando de 3 en 3. (Cuéntas le van quedando? ...

“repita esios niimeros: 5—9 - 2” (hasta que los aprenda)
;1100 BB T s ——————————— 3)

WEMORIA
¢Recuerda las 3 palabras que lo he dicho antes?....o.oooooooooooooooeo (3}

LENGUAJE Y CONSTRUCCION

Mostrar un boligrafo “Qué cs esto™ Repetirio con el reloj .........oocooeorne... 2)
“Repita esta frasc”: “En un trigal habia cinco perros™ ..............cooovvvvvrovene... (1)
“Una manzana y una pera son fruias ; Verdad? ;Qué son el rojo yo el verde?”

“Que son U PEFTo ¥ B GAE0?” ..ot e 2)
“Coja este papel con la mano derecha, déblelo y péngalo encima de 1a mesa” 3)
“Lea esto y haga lo que dice”, CIERRE LOS OJOS .........ooovooviee ., (1)
S0 LU R T SR ——————————— (N
ORISR ADN 07 cssisammsrvsssssmsoe s R N o2 et ermenegrnscaes (1)

PUNTUACION TOTAL: (35)
Nivel de conciencia Marcar

Alerta, Obnubilacion, Estupor, Coma
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TEST DE LENGUAIJE EXPRESIVO (Kertsz, 1979)
Edad:

Nombre:

Fecha: Enrevistadora:

VALORACION
Fecha

Puntuac.

Fecha

- 0: No comunicacién por raduccidén muy arave. No
respuesta o respuesta corta sin informacion.

- 1. Expresiones recurrentes usadas de forma
significativa y con entonacion variada.

- 2. Palabras aisladas, casi siempre de forma
inapropiada.

- 3. Expresiones fiuentes, estereotipadas o
ininteligibles. Jerga de pequefio volumen.

- 4: Predominante palabras aisladas, frecuentemente
apropiadas, con verbos y frases preposicionales
ocasionales. Solamente automatismos del tipo “no
sé”.

- 5! Lenguaje predominantemente telegrafico pero

oon riarta ArfnanizaciAn Aramarical | oc narafasias
LU LG g Grgadingaliln rainiaucdil. a5 ga

pueden ser predominantes. Pocas frases
preposicionales.

- 6. Oraciones preposicionales mas completas.
Pueden existir patrones ritmicos normales en el
interior de las frases.

- 7: Jerga fonémica con parecido & la lengua que se
estd usando, respecto a sintaxis y ritmo, con fonemas

variados v nanlaagiemn
variagos vy naoiogismo,

- 8.A: Lenguaje fluente con circunloquios vy
parafasias. Marcada dificultad en encontrar palabras.
Frecuentemente oraciones completas. B: marcada
anomia y jerga semantica.

8A
8B

8A | 8A|8A
8B | 8B | 8B

8A
8B

- 9: Casi siempre oraciones r-nmnlr:-f.aq duda en

determinados momentos, verbos aux:hares y finales
de palabras. Algunas parafasias. Cierta dificultad en
encontrar palabras

Ww

w
W
w

Ww

- 10: Oraciones de normal longitud y complejidad.

Sin aparente dificultad en encontrar palabras.

10

101010

10

Puntuacion maxima: 10
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Anexo X - Formulario para o pedido
de avaliagdo do grau de dependéncia

129



ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

Region de Murcia I M aS instititc murcianc
Cuonsejea ae Satdad y Fov'ca Gnea de accior social

e

C/ Greco, n®4 - 30007 Murcia

Cadigo Guia Servicios: 2115
MODELO DE INFORME DE SALUD PARA LA SOLICITUD DE RECONOCIMIENTO DE LA SITUACION DE DEPENDENCIA

Datos personales
Nombre 1r. apellido 20. apellido

Fecha de nacimiento Sexo DNI/NIF
Chombre [Omujer

Diagnéstico y Tratamiento (1)
-Indique como méximo tres diagndsticos-

Diagnéstico CIE10 (2) Tiempo transcurrido desde inicio del proceso
9 < 1mes 2-6 meses 6-12 meses > de 12 meses
O O O m|
O O O O
O O O O
Tratamiento:

(1) Indique los diagndstices de aquellas enfermedades que en su opinidn estan limitando la autonomia personal del paciente de forma importante, prolongada o
. Indique | el actual que realiza y que pueda interferir en la autonomia del paciente: (Ansioliticos , Antidepresivos, Antihistaminicos,
Opiaceos, Neumlq)ucos ,,,,, )

(2) .. CIAP en su defecto

=Indique si precisa algtin tipo de tratamiento rehabilitador: No precisa tratamiento rehabilitador [
Si, precisa para mantener su situacion fisica y/o Mental O Si, precisa para mejorar su situacion fisica y/ o mental a
Evolucién:

Indique la posible evolucion de la enfermedad

Mejoria [J Estable (] Progresiva [] Brotes []

Medidas de soporte actualmente empleadas:

Oxigenoterapia | Sueroterapia a Nutricién Enteral por SNG [ N. parenteral O
S. vesical | SNG a Ostomias a Pafiales o similares []
Otras:

Prétesis [ Ortesis [ Sujecion mecanica [] Andador []
(Indicar)
Situacién Basal: E i m C s %
Niiios de 6 meses o menos
Indicar el peso en gramos al nacer. Peso al nacer:__ grs.
Informe emitido por Dr/Dra: Organi Publico:

Lugar y Fecha:
Sello o Etiqueta y firma

130



ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

Region de Murcia I M aS instititc murcianc
Consejea ae Satdad y Fov'ca Gne a de accior social

C/ Greco, n®4 - 30007 Murcia

INFORME SOBRE LA AUTONOMIA DE LA PERSONA
(arellenar por facultativo, personal de enfermeria o terapeuta habitual)

La realiza por si solo| La realiza por si solo| Necesita de otra
sin dificultad con dificultad persona

Alimentacion
Miccion/defecacion
Aseo

Vestido

Otros cuidados
Corporales
Cuidado de su propia [l | |
salud

Toma de decisiones
Desplazarse

Tareas domésticas
Trastornos de Ausentes o leves Moderados Graves

conducta ] ] Con hetero agresividad[_]

Observaciones:
Senale otras observaciones de interés en relacion con el estado de salud de la persona

Fecha: Firma:
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Anexo XI - Documento de informacao
social unificada
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INFORME SOCIAL UNIFICADO

DATOS DEL/DE LA TRABAJADOR}A SOCIAL QUE EMITE EL INFORA;\E )
NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDOQ APELLIDO
' ERARES - PUEREAT

TELEFONO 1 TELEFONO 2 _ CORREO ELECTRONICO

I 1 I

ENTIDAD/ORGANISMO

MOTIVO DEL INFORME

_ N°DE COLEGIADO/A
N ]
|

|

|

|

I

,

OTROS TRAMITES INICIADOS
2 A I EIAB:

L o I
I. DATOS DE IDENTIFICACION DE LA PERSONA INTERESADA
NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO NIF/NIE B
1 , [ _ JL !
TIPO DE ViA NOMBRE DE LA ViA NUMERO BLOQUE PISO  PUERTA
< | j | 1
cp PROVINCIA AYUNTAMIENTO LOCALIDAD
- 1

[ ] | i L |
TELEFONO 1 _ TELEFONO2 ~ CORREO ELECTRONICO ~ FECHA DE NACIMIENTO

SR | I . i ATt
SEXO ESTADO CIVIL HISTORIA SOCIAL

) HOMBRE (™) MUJER [

I.1. SITUACION LEGAL

INCAPACITACION LEGAL GUARDADOR DE HECHO TIPO DE REPRESENTACION

O N0 O ENTRAMITE O Si ONo sl ”) REPRESENTANTE LEGAL

NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO

o— =] ey il ‘

1 ] | B | o

TIPO DE ViA NOMBRE DE LA ViA - NUMERO BLOQUE

| | ]

CP PROVINCIA AYUNTAMIENTO LOCALIDAD
 Faim——— | [ | TR i " {

L1 | , -
TELEFONO 1 TELEFONO 2 CORREQ ELECTRONICO

frm e TR [ 1 > i TR
| || ] S

PARENTESCO ~ OTROTIPO DE RELACION
‘ — ‘
L [ _J1

) GUARDADOR DE HECHO i
NIF/NIE

: [ JNO [si [ ]suss [ JEVO [ JIANUS[ |OTROS I !
1
|

PISO PUERTA

L 3! o

]

1.2, OTROS DATOS DE IDENTIFICACION

CON DISCAPACIDAD ATP MOVILIDAD REDUCIDA RECONOCIMIENTQ DE DEPENDENCIA

QONo Ol PORCENTAJE:L “ QNo s N0 (si N0
COBERTURA SANITARIA

) EN TRAMITE O Si

GRADQ: |

O N0 Osl ENTIDAD: |
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—I 3. FORMACION Y SITUACION LABORAL

|
{
|

PERSONA INTERESADA EN EDAD LABORAL
TINO S|

OCUPACION

[
‘;,,
L

FORMACION ACADEMICA

FORMACION OCUPACIONAL

PROFESION

EXPERIENCIA LABORAL

OTROS DATOS DE INTERES

i

[
|
I

L S

i
[
\
|«
|
|
|

Il. SITUACION DE EMERGENCIA SOCIAL
¢ES UNA SITUACION DE EMERGENCIA SOCIAL?

NOsf

ESPECIFICAR EMERGENCIA SOCIAL

COMUNICACION AFISCALIA/JUZGADO

OTRA !NFORMACION JUSTIFICATIVA DE LA NECESIDAD Y URGENCIA

]

PROPUESTA

Il NECESIDADES E INTERESES
NECESIDAD DE APOYOS EN ABVD
CYNO () S[ (ESPECIFICAR) j

NECESIDAD DE AYUDAS TECNICAS

N0 O si (ESPECIFICAR) |

NECESIDAD DE ADAPTACION DEL HOGAR

(JNO () Si (ESPECIFICAR) |

NECESIDAD DE OTROS APOYOS PARA LA CALIDAD DE VIDA
(JNO () Si (ESPECIFICAR) |

PREFERENCIAS DE LA PERSONA

) CONTINUAR EN SU DOMICILIO ACTUAL CON EL/LOS SERVICIOS/PRESTACIONES DE ’— -

_1CAMBIO DE UNIDAD DE CONVIVENCIA (OTRO DOMICILIO FAMILIAR)

CON EL/LOS SERVICIOS/PRESTACIONES DE L
() PERMANECER EN EL CENTRO RESIDENCIAL

i1 CAMBIAR DE CENTRO RESIDENCIAL (ESPECIFICAR TIPO DE RECURSO)
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VALORACION PROFESIONAL

VALORACION PROFESIONAL A PARTIR DE NECESIDADES, CAPACIDADES Y EXPECTATIVAS DE LA PERSONA (EN SU CASO, INCLUYENDO OTRA
INFORMACION SIGNIFICATIVA NO RECOGIDA ANTERIORMENTE)

| 1v. SITUACION DE CONVIVENCIA

|
|
R S e = = — J

(O EN CENTRO/UNIDAD RESIDENCIAL E i

TIPOLOGIA 4 H

(DEN PENSION O SIMILAR

(O EN DOMICILIO PARTICULAR
(VIVE SOLO/A

(CIROTA

OTROS DATOS DE INTERES

IV.1 UNIDAD DE CONVIVENCIA

DOMICILIO/S PARTICULAR/ES
ONo Ol
[NOMBRE - PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO FECHA DE NACIMIENTO
- o | 1 Do =7
|
PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION
B
, L ) |
OCUPACION
T T S ]
S
- |
— ‘
| = =Sn |
DISCAP/DEPEND % DISCAP/DEPEND G° _ OBSERVACIONES | M oy
: ;
| |
-l | o P a
NOMBRE PRlMERAggL[.lqo ) ~ SEGUNDO APELLIDO et ECHA né NACIMIENTO|
| 1 : | ] \
PARENTESCO _ OTROTIPODERELACION
OCUPACION o - i
L -
- — {
| j
DISCAP/DEPEND %  DISCAP/DEPEND G°  OBSERVACIONES 5 ez
| [ |
| , R , o |
NOMBRE " PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO o FECHA DE NACIMIENTO
. i RVMERATELTIDG = FECHADE N ‘
I I P |
PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION |
f 3 =z 1
1 | |
I R _-

|
OCUPACION i
| ) - |
|

(
( 5

- - = e =
|

DISCAP/DEPEND % DISCAP/DEPEND G° OBSER\/ACIONES " : T
f —" l [ . ) I i

137



ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO FECHA DE NACIMIENTO
A s s (EEKNORER S— - L :
l | | = | =)
PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION

= i ‘ — 3 - ]
| S . ~ ) I . |

JOCUP/;\CION

DISCAP/DEPEND % DISCAP/DEPEND G° OBSERVACIONES
i [ [ |

4 B || _ _ |

NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDOQ APELLIDO FECHA DE NACIMIENTO
T = 8] 1 T - —

i | | 1T ‘

PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION

1] = |
‘ % | |: ‘
|ocuPACION [

=S P A A Tt s ot - e perih S ——ty - et |
‘1

|
L

DISCAP/DEPEND % DISCAP/DEPEND G*  OBSERVACIONES

NOMBRE _ PRIMERAPELLIDO SEGUNDO APELLIDO

FECHA DE NACIMIENTO
e FEC
PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION

[ —| S -
T B —
—

j DISCAP/DEPEND % DISCAP/DEPEND G° OBSERVACIONES
I
1 H

, a

IV.2 RELACIONES DE CONVIVENCIA

CIRCUNSTANCIAS FAMILIARES QUE CONDICIONAN LA CONVIVENCIA

(INO ) SI (ESPECIFICAR)

RELACIONES FAMILIARES (se excluyen malos tratos o abandonos, ya incluidos en punto II)

VINCULOS AFECTIVOS

(IPOSITIVOS (ONEGATIVOS () CONTRADICTORIOS (") AISLAMIENTO AFECTIVO
IMPLICACION Y RESPONSABILIDADES

(> INAPRECIABLES (C) COMPARTIDAS () FOCALIZADAS EN UN MIEMBRO

RELACIONES

() NORMALIZADAS/BUENAS/ACEPTABLES  (_) ESCASAS/INSUFICIENTES 1 CONFLICTIVAS/MALAS
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‘ IV.4 OTRAS PERSONAS SIGNIFICATIVAS (red de apoyo social)

— i

| 3NO s

| C osi - o i B
NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO

e - 11 i |

| |PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION

| |~ 1] - a '
TPODEVIA NOMBRE DE LA VIA - NOMERO BLOQUE PISO  PUERTA
| .. |
| | 1 |
1 - L 1 i
ICP PROVINCIA AYUNTAMIENTO LOCALIDAD
- || 1
TELEFONO 1 TELEFONO 2 CORREO ELECTRONICO
— | - ‘ o T TR e Iy R

| |omsERvaciones - L o ;

i —‘
[NomBRE " PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO :
| | ¥ |
e s -2 . . = (3
PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION

- =
|l
TIPO DE ViA NOMERO BLOQUE PISO  PUERTA

NOMBRE DE LA VIA
<

) |

OBSERVACIONES

icp PROVINCIA AYUNTAMIENTO LOCALIDAD
| | o T e B 31 ] ARl N
[ —p , ] | ]
| |TELEFONO 1 TELEFONO 2 CORREO ELECTRONICO
‘ R Of N el |
OBSERVACIONES R B -
I
L B = - ]
| [NOMBRE a2 " PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO N
NOMERE: g » RARELL SIS TN Y :
| | o J ! ]
PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION
| == - — = e
Ul [
| E > | — B — i ey
| |TiPo DE via NOMBRE DE LA VIA NUMERO BLOQUE PISO PUERTA
‘ [ |— e I } £
1 S SERL R S B S I | —| 5’ i
cP PROVINCIA AYUNTAMIENTO LOCALIDAD
| F— s 4
| |TELEFONO 1 TELEFONO 2 CORREQ ELECTRONICO
EFONO HEoR s ____ CORREO N0 208 =
1 JL L ]
|
|

V. PRESTACION DE APOYOS FAMILIARES/NO PROFESIONALES

ONO sl ‘
| FAMILIARES CON LOS QUE CONVIVE !
| C)DIARIOS (CISEMANALES () ESPORADICOS JNO RECIBE

FAMILIARES CON LOS QUE NO CONVIVE

() DIARIOS ()SEMANALES () ESPORADICOS (ZNO RECIBE

APOYOS VECINALES

()DIARIOS () SEMANALES (CJESPORADICOS yNO RECIBE

CARACTERIZACION GENERAL DE APOYOS

(7} INEXISTENTES () INSUFICIENTES
DESEMPENO DEL ROL DE CUIDADOR/A FAMILIAR
TINO (sl

") ADECUADOS
N° DE CUIDADORES/AS
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| IV.3 FAMILIARES CON LOS QUE NO CONVIVE (y son significativos para la persona)

ONo Osi
NOMBRE _ _ PRIMER APELLIDO  SEGUNDO APELLIDO |
| A | . - T 1 I ;;
PARENTESCO OTROTIPODERELACION e ‘
| , R ——— |
TIPO DE VIA NOMBRE DE LA ViA NUMERO BLOQUE PISO  PUERTA |
| . I -4 4§
CP__ PROVINCIA _ AYUNTAMIENTO LOCALIDAD 7 |
[ 10 ] | B
TELEFONO1  TELEFONO2  CORREOELECTRONICO S P - S =
5 |
. S e ‘
OBSERVACIONES (frecuencia de relacion, apoyos, ...} e, S n B |
NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO -
il o 1 bk B UL
PARENTESCO - ~ OTRO TIPO DE RELACION mT -
|
I | P
TIPO DE Via NOMBRE DE LA ViA NUMERO BLOQUE PISO  PUERTA

N N [ G . -

PARENTESCO
T |
‘ Il
TIPO DE ViA NOMBRE DE LA ViA

cp PROVINCIA AYUNTAMIENTO LOCALIDAD
i R e T s St R S T “’ \
b L et N - | .
TELEFONO 1 _ TELEFONO 2 CORREO ELECTRONICO o Ml
OBSERVACIONES (frecuencia de rel_a-a\, apoyos, ...} e e =
NOMBRE g PRIMER APELLIDO ~ SEGUNDO APELLIDO
- ;“""" B T ] )
l N I | |
OTRO TIPO DE RELACION
: DER

NOMERO BLOQUE PISO  PUERTA

I N

cp PROVINCIA AYUNTAMIENTO

AL T

LOCALIDAD

L] |

N |

TELEFONO 1 _ TELEFONO2  CORREO ELECTRONICO i
f | ‘ \
4L

OBSERVACIONES (frecuencia de relacién, apoyos, ...)
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VAR CUIDAbORIA PRINCIPAL (persona que presta todos o gran p;;t“e de lo; a;oyos)

NOMBRE PRIMER APELLIDO
L I
PARENTESCO OTRO_TIPO DE RELACION

SEGUNDO APELLIDO
=

e —

FECHA DE NACIMIENTO ‘

.

APOYOS QUE PRESTA

TIEMPO DEDICADO

I N | B
OBSERVACIONES - ) B S o o o
I 1
V.2. OTROS CUIDADORES/AS (pe;sona/_q ‘que comparten los cuidados o proporcionan apoyos parciales) :
NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO FECHA DE NACIMIENTO‘
2 s AcL HECL L A
e | [z ouen 3l ras B saes |
PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION |
—]
L | —— } o
APOYOS QUE PRESTA TIEMPO DEDICADO
i ] I
j f
OBSERVACIONES B e =T i
NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO FECHA DE NACIM!ENTO|
f T - e R
\ 1 - g —
|PARENTESCO OTRO TIPO DE RELACION
| :
L
APOYOS QUE PRESTA . . s TIEMPO DEDICADO
§
OBSERVACIONES - - i - ]
NOMBRE PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO FECHA DE NACIMIENTO
! ‘ ) |
| 11 || |
PARENTESCO OTROQ TIPO DE RELACION
|
: |
APQYOS QUE PRESTA TIEMPO DEDICADO
. e e AR R |
|
L o S-S SEREERS w]\_, s |
OBSERVACIONES 4
’ i\ 1S e o it s
|

V.3. PERFIL DE CUIDADOS FAMILIARES (incluir todo rel sistema de apoyos familiares)

) FAMILIAR MIEMBRO DE LA UNIDAD DE CONVIVENCIA ("1 FAMILIAR QUE NO CONVIVE

| ) CUIDADOR NO FAMILIAR SIN REMUNERACION

Valoracion de caracteristicas (ver anexo X)
FRAGILIDAD

(JALTA ({JMEDIA
CONSISTENCIA

OALTA (CJMEDIA
RIESGO DE CLAUDICACION
(OALTA (C)MEDIA

| VALORACION DE LOS CUIDADOS FAMILIARES
(Z1 ADECUADOS

) ADECUADOS, PERQ INSUFICIENTES

/7Y CUIDADOR NO FAMILIAR REMUNERADO

(C'BAJA

)BAJA

) BAJA

"3 INADECUADOS

| VALORACION PROFESIONAL

INFORMACION SIGNIFICATIVA NO RECOGIDA ANTERIORMENTE, SINTESIS DE CAPACIDADES Y LIMITACIONES FAMILIARES EN LA PRESTACION DE

POSIBILIDADES DE COMPENSACION

APOYOS, SOBRECARGA FAMILIAR, CARENCIAS Y

I
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VI VIVIENDA (VER ANEXO XI)

TIPO DE VIVIENDA

| E—

REGIMEN DE TENENCIA

I ' ]

-

PERSONAS HABITACIONES COSTE ANUAL SUPERFICIE (m2) M2 POR PERSONA
i i e S P R

I 11 1L

EQUIPAMIENTOS {

| |AGUA CORRIENTE w.c. ["]DUCHA []ELECTRICIDAD [T]1GAS H
s - i . " |

[T]AGUA CALIENTE [ TELEFONO [ FRIGORIFICO ["]CALEFACCION (TOTAL) [_]LAVADORA AUTOMATICA |

HABITABILIDAD

[ |BARRERAS ARQUIT. ACCESO [ |BARRERAS ARQUIT. VIVIENDA | |FALTA ILUMINACION NATURAL | |FALTA VENTILACION

[_JDETERIORADA (goteras, humedad ,...) ] AMENAZA RUINA [TJACEPTABLE

ELEMENTOS DE PROTECCION (alarma de intrusos, deteccién de incendios, gas, agua, ...):

(N0 3 sl (Especificar los elementos de proteccion existentes y otros apoyos técnicos)

— i B o

| = —— o — - a2

ENTORNO DE LA VIVIENDA

(O URBANO (T)SEMIURBANO ) URBANO, ZONA MARGINAL ("> RURAL 1) RURAL AISLADO

ACCESIBILIDAD A SERVICIOS Y RECURSOS

1 JBUENA (JREGULAR (F MALA

TRANSPORTE PUBLICO

{1 CADA HORA ()4-8 VECESALDIA ' 1-2 VEZ AL DIA ) A DEMANDA "1 NO HAY () NO ES ACCESIBLE

TRANSPORTE ADAPTADO

N0 (sf

 VII. SERVICIOS/PRESTACIONES SOCIALES QUE UTILIZA LA PERSONA (VER ANEXO XII)

VALORACION PROFESIONAL

INFORMACIV(JN SIGNIFICATIVA SOBRE LA VIVIENDA NO RECOGIDA ANTERIORMENTE Y VALORACION DE IDONEIDAD TENIENDO EN CUENTA LAS
CARACTERISTICAS, LAS PERCEPCIONES DE LA PERSONA Y LA FAMILIA Y EL ACCESO A RECURSOS Y SERVICIOS. NECESIDAD DE REALIZAR
ADAPTACIONES EN EL HOGAR.

0. LA PERSONA NO RECIBE NINGUN SERVICIO O PRESTACION DE SERVICIOS SOCIALES, [ |

1. LA PERSONA UTILIZA SERVICIOS SOCIALES DE PROXIMIDAD, ()NO ([

{

1.1, TELEASISTENCIA

TIPO ACCESO ENTIDAD/ORGANISMO
’ ¥ f

| I

| | |

1.2. AYUDA EN EL HOGAR

TPQ INTENSIDAD -  OACCESO FECHA DE INICIO
| S I |
ENTIDAD/ORGANISMO

1.3. RECIBE COMIDA EN CASA
ACCESO

owno os | ] ;

o

1.4. USA TRANSPORTE ADAPTADO |
CONO Osi
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VIll. OTROS SERVICIOS/PRESTACIONES QUE UTILIZA LA PERSONA (educacién, sanidad, empleo)
ISERVICIO/CENTRO/PRESTACION
} i > = o, ST L PAL e S e e g |

|
|
|
|

TITULARIDAD
] '
[CONTENIDO
‘\

OBSERVACIONES. ' ' - - *

LOCALIDAD
e o

SERVICIO/CENTRO/PRESTACION
[
[ 2
TITULARIDAD LOCALIDAD

]
| 11 oees s o st |
|

CONTENIDO

OBSERVACIONES

|
I

fle- e . = . . _
SERVICIO/CENTRO/PRESTACION ) ) -

TITULARIDAD ] :  LOCALIDAD

CONTENIDO

OBSERVACIONES

1X. SITUACION ECONOMICA
INGRESQS DE LA PERSON_A SOLICITANTE/INGRESOS DE LA UNIDAD DE CONVIVENCIA
|

INGRESOS NETOS (PENSIONES, PRESTACIONES, RETRIBUCIONES....) )
CONCEPTO CUANTIA MENSUAL ~ NUMERO DE PAGAS

| ' | e | ]

RENDIMIENTOS DEL CAPITAL MOBILIARIO
CONCEPTO CUANTIA ANUAL

| ] |

|
OTROS RENDIMIENTOS (DEL CAPITAL INMOBILIARIO, ACTIVIDADES ECONOMICAS) 1
CONCEPTO CUANTIA ANUAL ]
I z |

|

GANANCIAS Y PERDIDAS PATRIMONIALES (VENTAS, REMBOLSOS..) ) |
CONCEPTO CUANTIA ANUAL |
N = ST |

| |
{
L =3 — 1

GASTOS FIJOS DEL SOLICITANTE/DE LA UNIDAD DE CONVIVENCIA
ALQUILERES (CUANTIAMENSUAL) HIPOTECAS (CUANTIAMENSUAL)  SERVICIOS DE ATENCION (CUANTIA MENSUAL)
| ]

| [ -

OTRA INFORMACION SIGNIFICATIVA
e
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X. VALORACION PROFESIONAL Y PROPUESTA e
1. DIAGNGSTICO SOCIAL (Sintesis de la informacicn significativa y valoracién profesional)

2, PRONOSTICO (Si is de consecuencias, si no se interviene en la situacién personal/familiar)

3. PROPUESTA DE INTERVENCION - ' '
() 1. ACCESO A SERVICIOS/PRESTACIONES.

() 2. ARTICULACION DE APOYOS INSTITUCIONALES Y SOCIALES.

I

}

FIRMA DEL/DE LA TRABAJADOR/A SOCIAL i I 1

| Lugary fecha
= -
!SQNT]AGO DE COMPOSTELA

o[ 0 Jeel  xuo  fef 2 |
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Anexo XII - Atividades desenvolvidas
pela estagiaria no CDB
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Atividades desenvolvidas no estagio curricular Erasmus
Centro de Dia Beiramar

Inicialmente, os primeiros dias foram dedicados ao conhecimento do funcionamento
da instituicdo, dos colaboradores e dos utentes. A estagiaria presenciou sempre as atividades
desenvolvidas com os utentes do grupo Leve e do grupo Moderado. Estas atividades sdo
coordenadas pela psicéloga e pela terapeuta ocupacional. As atividades lideradas pela
psicologa com o grupo Leve tém sempre uma ou duas funcionarias que fornecem apoio. A
atividade inicia-se sempre pelo reforgco do espago temporal (dia, més, ano, estacdo do ano),
do espaco espacial (local fisico, rua, pais...) e espago pessoal (hnome , data e/ou local de
nascimento, residéncia atual e os familiares com quem residem) com ajuda da psicéloga, das
funcionarias e de aderecos expostos nas paredes e segue com trabalhos individuais que
podem ser de atencdo, de concentracdo e/ou de percecdo de forma a trabalhar a area
cognitiva. No fim, todo o grupo canta algumas musicas conhecidas por todos (musicoterapia)
sendo um momento sempre muito animado. No grupo Moderado, a rotina cognitiva é
semelhante mas com um grau de dificuldade mais baixo, adaptado as necessidades dos
utentes. Em ambos 0s grupos, a estagiaria apoia estas mesmas atividades, prestando auxilio
aos utentes que mais necessitam.

As atividades coordenadas pela terapeuta ocupacional focam-se na preservagao da
autonomia fisica. O leque de atividades inclui caminhadas, jogos (bowling, encestar bolas de
diferentes tamanhos e pesos...), exercicio fisico focado nas pernas, pés, maos, bracos e
cintura, em funcéo da deterioracao fisica de cada utente. Os utentes também cantam, no final
de cada sessdo, musicas da sua infancia e adolescéncia. Mais uma vez, as atividades
realizadas sdo adaptadas ao nivel de deterioracéo de cada grupo (Leve e Moderado). A
estagiaria acompanhou as atividades e apoiou 0s utentes que tém mais dificuldades em
acompanhar os exercicios e ainda realizando atividades especificas, sob supervisao da
terapeuta ocupacional.

A terapeuta ocupacional observava os utentes, durante a hora de almoco, de forma a
verificar as possiveis dificuldades existentes na alimentacdo (manuseamento dos talheres).

E de sublinhar que os utentes nem sempre tém o mesmo rendimento na realizacio das
atividades por razdes ligadas a propria doencga (alteracbes comportamentais) e por razées
ligadas & medicacéo tomada.

Sao registados diariamente as altera¢cdes de comportamentos dos varios utentes (no

transporte, durante as atividades, durante as horas de descanso e durante as refei¢cées) bem
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como a alimentacdo ingerida (se comeram tudo ou n&o) e a fisiologia das fezes/urina.
Semanalmente é medida a pressao arterial e mensalmente os utentes sdo pesados. S&o registos
gue servem ndo so para o centro de dia fazer um seguimento da saude de cada um e a sua
evolucdo bem como para avisar as respetivas familias sobre alguma situacéo especifica
relevante.

Tanto a psicologa como a terapeuta ocupacional registam num programa especifico o
comportamento de cada utente nas atividades. Isto ajuda, juntamente com a observacéo das
proprias, a revelar a evolucéo da deterioracdo cognitiva ou fisica que levara a uma alteracéo
do plano individual de atividades de cada utente ou, em ultimo caso, transferir esse mesmo
utente para outro grupo.

A estagidria acompanhou ocasionalmente a assistente social do centro de dia nos
atendimentos realizados com as familias dos utentes (novos utentes). Num primeiro
momento, o atendimento foca-se no conhecimento sobre a situacdo da familia (a organizacdo
dos cuidados informais, a dindmica familiar, o estado de deterioracdo do utente, a rotina
diaria/alteracdes comportamentais do utente) e na informacéo sobre 0s aspetos caracterizantes
da deméncia bem como o funcionamento do centro de dia e as atividades ai realizadas com os
utentes entre outros pontos importantes (transporte, a obtencdo da minus valia, atc) que
podem facilitar de alguma forma a vida do cuidador/familia. Num segundo momento, ja com
a presenca do novo utente, a assistente social interage com o mesmo, explicando em que
consiste o centro de dia. J& a familia, explica que existem duas formas de utilizacao deste
servigo: o dia completo ou meio-dia (s6 manha ou sé tarde). Informa também que existe um
periodo de adaptacdo pois, 0 utente necessita de tempo para se adaptar a uma nova rotina e a
um novo meio (nos primeiros 3 dias do utente no centro de dia, este chegara as 10:30h e saira
a 13h). A adaptacdo do novo utente é observada durante o primeiro més. Se ndo se produzir
uma boa adaptacdo, sera dada a familia informacédo sobre outras alternativas adaptadas ao
utente.

Enquanto a assistente social se reine com a familia neste segundo momento, o utente
é avaliado pela psicologa e pela terapeuta ocupacional. Esta avaliagdo é feita através de
escalas que determinardo o estado em que a deméncia se encontra naquele preciso momento e
que atividades se podem realizar com esta pessoa, sempre adaptadas ao seu estado
cognitivo/fisico (a psicologa avalia o estado cognitivo e afetivo e a terapeuta ocupacional

avalia o estado funcional).
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Apos a avaliacdo inicial realizada por cada profissional (assistente social, psicologa e
terapeuta ocupacional) h&a uma troca de informac6es e de avaliagdes para determinar em
conjunto o nivel de deterioragdo em que 0 utente se encontra e o respetivo grupo onde sera
inserido.

No centro de dia, a equipa interdisciplinar reine-se uma vez por més para discutir
assuntos como evolucdo da participacdo e/ou do comportamento dos utentes nas atividades, o
comportamento em geral do utente na instituicdo, alteracdes no funcionamento institucional
(quando necessarias), transferéncia de utentes nos grupos quando justificavel.

A estagiaria também acompanhou o trabalho realizado pelo pessoal assistente que se
foca mais no cuidado direto aos utentes e no apoio as atividades ja mencionado. Esse cuidado
engloba a ajuda na higiene pessoal e na alimentacdo dos utentes bem como nas atividades
bésicas para além de comunicar e registar os acontecimentos pertinentes, seguir as pautas
médicas, controlo de situacdes de diabetes, hipertensao (...). Foi através deste
acompanhamento que a estagiaria comecou a participar ativamente na hora do almoco,
prestando auxilio a alguns utentes e nas horas de descanso de ambos 0s grupos,
supervisionando os utentes, em determinadas ocasifes, pois 0s utentes tém de estar sempre
acompanhados visto que, por vezes, sofrem picos de ansiedade que os leva a querer sair.
Nestas situacBes, ha que reconduzi-los o que por vezes se torna dificil.

Para além das atividades anteriormente mencionadas, a estagiaria também participou
nas seguintes atividades:

e atividade realizada no centro de dia onde uma turma de criancas de um colégio,
ajudou os utentes a realizar algumas atividades praticas incluindo um “marca-livros”
que foi oferecido aos alunos no final da atividade. Foi uma atividade bastante
satisfatoria ndo s6 numa base inter-geracional como também para desmistificar
possiveis ideias preconcebidas que estes alunos teriam sobre os utentes de um centro
de dia especializado em deméncia;

e A estagiaria realizou uma atividade alusiva a revolucédo do 25 de Abril de 1974 em
que relatou, verbalmente, os acontecimentos desse dia e seguidamente apresentou
atividades individuais de concentragéo e de atencdo. Estas atividades foram realizadas
com a ajuda e 0 apoio da psicéloga e das funcionarias;

e Saidas ao parque de Castrelos com alguns utentes do grupo Moderado e com alguns
utentes do grupo Leve.
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Anexo XIII - Carta enviada aos
cuidadores informais
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Afaga

Asociacion de Fami

de Enfe

e outras Demencias de C

0s

> Alzh

Estimado Sr./Sra.:

Pofiémonos en contacto con vostede para informarlles que na actualidade AFAGA, ten un
acordo de colaboracién coa Universidade de Braganga ( Instituto Politécnico de Braganga)
para titorizar alumnos que cursen estudos na mesma.

Neste momento encéntrase realizando practicas a alumna Joanna Sofia Aperta ( Traballadora
Social) do Master “Coidados Continuados” facendo un Estudo de Investigacion sobre “ Os
aspectos positivos de coidar e o apoio social percibido”. Para poder levar a cabo este estudo
precisa da colaboraciéon de familiares coidadores de persoas con Alzheimer ou outra demencia
neurodexenerativa.

Dita colaboraciéon consiste en responder a un breve cuestionario predesenado pola alumna e

supervisado por profesionais de AFAGA que podera facerse de xeito telefénico ou presencial.

De non querer participar, comuniquese con AFAGA ( 986229797) preguntando por Luz antes
do dia 20 de marzo do presente ano. En caso contrario, porase en contacto con vostede a
partires do dia 21 de Marzo.

Anticipando o noso agradecemento pola sta colaboracién,

Reciba un cordial satdo.

Asociacion de Familiares de enfermos de Alzheimer e outras demencias de Galicia ( AFAGA)
Avda. Emilio Martinez Garrido, 21- Baixo. Vigo ( Pontevedra)TIf: 986229797
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Anexo XIV - Questionario aplicado
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Datos socio demograficos de usted

INSTITUTO POLITECNICO
DE BRAGANCA

(cuidador)

1. Edad del cuidador: anos
2. Sexo del cuidador: H D M l:'

3. Estado civil del cuidador:

Solteiro I:I

Casado D

4. Parentesco com la persona que cuidan:

Hijo (a)|:| Yerno(a) EI Cényuge|:| Padres |:| Hermanos |:|

Otros:
5. Situacion profesional
6. Estudios del cuidador
T

ASPETOS POSITIVOS DO CUIDAR E O APOIO SOCIAL PERCEBIDO NOS CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA

Master en Coidados Continuados
Alumna: Joana Sofia Aperta
Estudo de Investigacion:

“Os aspectos positivos de coidar e o

apoio social percebido”

Viudo E] Separado I:I

Cuantas horas dedica diariamente a su tarea como cuidador:

Menos de 5 horas |:| Mais de 5 horas El

Continua |:]

8. Vive en el mismo domicilio que la persona a quien presta los cuidados?

si[_] No []

Utiliza algun recurso social para cuidar a su familiar:

Servicio de Apoyo Domicilio [:]
AFAGA []

Otro D Cual:

Siente que necesita de mas recursos?

Sin |:| No |:|

Si es asi, cuales:

Centro Dia I:l

Ayudas monetarias El
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/

& \\l

INSTITUTO POLITECNICO

DE BRAGANCA

Datos de tu familiar (persona dependiente)

1. Sexo del enfermo

H[] M[]

2. Edad del enfermo: anos

3. Estudios del enfermo:
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Master en Coidados Continuados
Alumna: Joana Sofia Aperta

Estudo de Investigacion:

INSTITUTO POLITECNICO Os aspectos positivos de coidar e o apoio social
DE BRAGANGA percibido”

o
™
&

Lea cada unha das afirmacions seguintes con coidado. Indique a afirmacion

con que se identifica mellor.

Escala Aspectos Positivos del

Cuidado A Casi .

i ) Nunca | Raramente . Siempre
(esto es sobre como se siente al veces siempre (5)

cuidar de su familia a su cargo) M ) (3) (4)

1. Hace que te sientas mas util

2. Hace que te sientas bien
contigo mismo/a

3. Hace que te sientas
necesitado/a

4. Hace que te sientas valorado/a

5. Hace que te sientas importante

6. Hace que te sientas fuerte y
con confianza

7. Te ha permitido valorar mas la
vida

8. Te ha permitido desarrollar
una actitud mas positiva hacia la
vida

9. Ha fortalecido tu relacion con
otras personas
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Master en Coidados Continuados

Alumna: Joana Sofia Aperta

Estudo de Investigacion:

INSTITUTO POLITECNCO “Os aspectos positivos de coidar e o apoio social percibido”
DE BRAGANCA

Lea cada unha das afirmacions seguintes con coidado. Indique a afirmacion con que se identifica mellor.

Nide

Escala de Apoyo Social Percibido Totalmente e . | Més Bien | Bastante | Totalmente
3 Bastante en | Mas Bien en acuerdo ni
(esto es sobre el apoyo que usted piensa que en de de de
A B - Desacuerdo Desacuerdo en
tiene de su familia / amigos) Desacuerdo Acuerdo | Acuerdo | Acuerdo
2) 3) desacuerdo s
(1) () (5) (6) (7)

1. Hay una persona que esta cerca cuando
estoy en un
situacion dificil

2. Existe una persona especial con la cual yo
puedo compartir
penas y alegrias

3. Mi familia realmente intenta ayudarme

4. Obtengo de mi familia la ayuda y el apoyo
emocional que
necesito

5. Existe una persona que realmente es una
fuente de
bienestar para mi
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INSTITUTO POLITECNICO
DE BRAGANCA

Master en Coidados Continuados
Alumna: Joana Sofia Aperta

Estudo de Investigacion:

“Os aspectos positivos de coidar e o apoio social percibido”

Lea cada unha das afirmacions seguintes con coidado. Indique a afirmacion con que se identifica mellor.

Escala de Apoyo Social Percibido Totalmente e Niide . | Més Bien | Bastante | Totalmente
3 Bastante en | Mas Bien en acuerdo ni
(esto es sobre el apoyo que usted piensa que en de de de
A B - Desacuerdo Desacuerdo en
tiene de su familia / amigos) Desacuerdo Acuerdo | Acuerdo | Acuerdo
2) 3) desacuerdo
(1) () 5) (6) (7)

6. Mis amigos realmente tratan de ayudarme
7. Puedo contar con mis amigos cuando las
cosas van mal

8. Yo puedo hablar de mis problemas con mi
familia

9. Tengo amigos con los que puedo compartir
las penas y
alegrias

10. Existe una persona especial en mi vida
que se preocupa por
mis sentimientos

11. Mi familia se muestra dispuesta a
ayudarme para tomar

decisiones
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2

INSTITUTO POLITECNICO
DE BRAGANCA

12. Puedo hablar de mis problemas con mis
amigos
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Anexo XV - Estudo publicado na
revista ""Atencion Primaria"
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between the levels of resilience of families with disabled
children and families with children with serious health problems
or conical. The method used in the study was a quantitative and
descriptive-correlational and not experimental type. Data were
collected from an accidental non-probabilistic sample of parents/
families of children with disabilities or serious or chronic diseases,
which constitute the two groups of households (with and without
disabilities) in our sample, followed by consulting a Department of
Pediatrics totaling one hundred and eighty-six. The data collection
instrument used was a questionnaire. Based on the data we found
that these families mostly have average levels of resilience,
with no record of low levels of resilience. The family resilience
is not related to family characteristics, the characteristics of the
disability, family and social support available, relating only to
one of the dimensions that integrates family functioning, family
satisfaction. Comparing the resilience levels of the two groups of
families, we found no significant difference.

Keywords: Resilience. Family. Family resilience. Disabilitie.

ADOPTIVE PARENTS PARENTAL CONCERNS
Ana Jorge, C. Lucas, Fernanda Lopes

Instituto Politécnico da Guarda, Escola Superior de Salde,
Portugal.

Contact details: fernandalopes@ipg.pt

Knowing the families in its multiple aspects is an intrinsic task of
nursingcare. It is essential listen to parents and define the changes
to be implemented from what is felt by them as a complaint or
restlessness. The concern for their children manifests itself
usually through a complaint or concerns about the child. Adoptive
parenthood is a different way to access parenting and being a
mother or adoptive father brings other challenges and some
more specific problems. This study aims to identify the parental
concerns of adoptive parents and to identify which characteristics
of these parents and adoption process can be associated with it.
A descriptive cross-sectional study was developed. Data were
collected from a snowball sample comprised of 18 adoptive
families: 2 single adoptions and 16 joint adoptions or per couple,
through a questionnaire that was sent by e-mail, which the
Parental Concerns Scale (Algarvio and Leal, 2004), was part of.
Based on the data found that the greatest concern of these parents
are situated at the level of school problems and family concern ,
expressed on the concern if the child has what’s need in school
and if the teacher understands the child . These concerns are
observed with parents aged between 35 and 39 years old, who
had adopted children who are currently in school age and without
special needs. It is allied to these features that the adoption has
been motivated by the desire to increase family integrated into a
life project.

Keywords: Adoption. Adoptive parents. Parental concerns.

PREVENTION PROGRAMS AND GENDER EFFECTIVENESS:
A STUDY OF STRENGTHENING FAMILIES PROGRAM

Catia Magalhaes®, Karol Kumpfer®

°Escola Superior de Educacdo-IPV, Portugal; ®Department
of Health Promotion, Utah University, USA.

Contact details: catiacmagalhaes@gmail.com

Introduction: Worldwide, WHO researchers (Degenhardt, et
al, 2008) report that men are more likely than women to use
cocaine, cannabis, tobacco, and alcohol. The use of prescription

drugs is more prevalent among females. Because our culture
place different expectations on girls than boys, gender has
been a protective factor for substance abuse among females.
However, this gender gap began narrowing in adolescents in the
mid-1990’s. Speculations concerning reasons for increased use in
girlsinclude: Girls substance use appear to be more influenced by
their family (CSAP, 2000; Kumpfer, et. al., 2008), the breakdown
of families, changing social roles and the media (Kumpfer &
Magalhies, in press). An analysis of all evidence-based substance
abuse prevention programs worldwide found that few programs
conducted gender analyses.

Methods: A gender analysis for the Strengthening Families Program
(SFP) which is one of the most effective prevention programs.
An archival SFP 6-11 Years database (n = 1,700) was analysed
using statistical analyses employing 2 x 2 ANOVAs compared the
21 outcomes for girls versus boys (including pre- and post-test
means, SDs, mean changes, F-values, p-values and Cohen’s d effect
sizes).

Results: Statistically significant positive results were found for
19 of 21 outcomes. Effect sizes were somewhat larger for girls
than for boys such as, for improvements in Parental Involvement
(d. = 0.52 vs 0.37); and Positive Parenting (d. = 0.63 vs 0.54).
Conclusions: The results suggest that SFP was equally effective
for girls as for boys and on some outcomes even more effective for
girls. Since the research base is very limited, it does point in the
direction of the necessity of a gender-attentive approach.
Keywords: Gender. Strengthening families program. Prevention
program.

POSITIVE ASPECTS OF CARING AND SOCIAL SUPPORT
IN INFORMAL CAREGIVERS OF PERSONS WITH DEMENTIA

Joana Aperta, Helena Pimentel, Gorete Baptista, Augusta Mata

Escola Superior de Saude/Instituto Politécnico de Braganca,
Portugal.

Contact details: augustamata@ipb.pt

Introduction: Dementia is characterized by the loss of cognitive
functions that hinder the ability of life in community (Fernandez,
2010) and leads to dependence in ADLs (Gratao et al, 2010).
Emerges the figure of the informal caregiver, who is a pillar in the
life of the dependent person (Sanchez e Gonzalez, 2010). According
to Miller and Powell Lawton (1997 cited by Semiatin and Connor,
2012), the great focus given to negative aspects of caring obscure
the existence of positive aspects. Inserted in the Erasmus program,
a stage was developed at the Asociacion de Familiares de Enfermos
de Alzheimer y otras Deméncias de Galicia (AFAGA).

Objectives: To know the most valued positive aspects of caring, as
well as caregivers’ perception about the received social support.
Methods: Correlational study with a questionnaire including caring
positive aspects and perceived social support scales to 86 carers of
people with dementia.

Results: Caregivers had an average of 55.99 + 11.43 years of age,
were mostly female, married and children of the cared person.
The most valued positive aspects were: to feel good about oneself;
greater appreciation of life; greater sense of utility. It was found
that the higher the perception of family support, the higher
the perception of friends’ support (p = 0.013) of other supports
(p < 0.001) and global social support (p < 0.001). It was still
concluded that as caring positive aspects perception increases,
increases the perception of friends support (p = 0.011), other
supports (p = 0.014) and the perceived global of social support
(p=0.004).

Conclusions: Data allow us to conclude on the importance of social
support in the perception of positive aspects of caring.

Keywords: Dementia. Caring positive aspects. Social support.
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