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Apoio psicoeducativo a cuidadores
familiares e formais de pessoas idosas com
deméncia

Psycho-educational support to family and formal caregivers
of older people with dementia
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RESUMO: O aumento da incidéncia da deméncia coloca varios desafios as redes de suporte
familiar e formal da pessoa doente. A sintomatologia da deméncia impde aos cuidadores
familiares e formais exigéncias que afetam o seu bem-estar. As abordagens psicoeducativas
afiguram-se como intervengdes promissoras na reducdo do stress e burnout destes cuidadores.
Este artigo descreve a experiéncia de dois programas de apoio psicoeducativo para cuidadores
familiares e formais de pessoas com deméncia. Os principais resultados sdo descritos,
apresentando implicacdes para o desenvolvimento de novas praticas de intervencdo na rede de
suporte.
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ABSTRACT: The growing incidence of dementia poses several challenges to the social support
networks of people with dementia. Managing the symptoms of the disease is highly demanding
and affects the well-being of the caregivers. Psycho-educational approaches have the potential
to reduce the stress and burnout related to dementia caregiving demands. This paper describes
the experience of two psycho-educational programs for family and formal caregivers. Main
results are reported and recommendations for further intervention developments are identified.
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Introducéo

A populacéo idosa € atualmente o grupo etario com a maior tendéncia de crescimento nas
estruturas demograficas mundiais. Em 2009, existiam 737 milhGes de pessoas com 60 ou mais
anos de idade, e estima-se que este nUmero ascenda aos 2 bilhdes em 2050 (United Nations,
2009). Todavia, prevé-se que o aumento da populagdo idosa seja acompanhado por um
incremento da prevaléncia de doencas crénicas, nomeadamente, das condi¢des demenciais. Em
2001, estimava-se que 24,4 milhdes de pessoas com 60 ou mais anos sofriam de deméncia, valor
que devera duplicar a cada 20 anos, isto &, para 42,3 milhdes em 2020 e 81,1 milhdes em 2040
(Ferri et al., 2005).

Esses dados colocam varios desafios as redes de suporte familiar e formal que terdo de
assegurar cuidados de longa duracdo as pessoas com deméncia, pois a sua condi¢do neuroldgica
causa progressiva deterioracdo cognitiva, funcional e comportamental durante varios anos.
Diversas organizagdes internacionais, como a Alzheimer’s Disease International [ADI] (2009)
ou a Alzheimer Europe (2006) tém reclamado a atencdo dos governos de todos os paises para
tornar a doenca de Alzheimer e outras deméncias uma prioridade politica, promovendo o
desenvolvimento de planos estratégicos que permitam: i) prestar servicos de apoio adequados as
necessidades especificas das pessoas com deméncia e seus cuidadores familiares; ii) desenvolver
programas de formacdo para cuidadores (in)formais para melhorar a qualidade dos cuidados a
pessoa com deméncia; iii) apoiar o desenvolvimento de investigacdo no ambito alargado da
deméncia; iv) desenvolver modelos de cuidados a longo prazo mais integrados, flexiveis e
adaptados as necessidades diferenciadas das pessoas com deméncia e suas familias.

Os sintomas psicologicos e comportamentais da deméncia constituem um dos principais
desafios para o doente e para quem dele cuida. Esses sintomas, também apelidados de sintomas
ndo cognitivos, neuropsiquiatricos ou comportamentos desafiantes, incluem: agitacdo, gritos,
agressao verbal ou fisica, ansiedade, depressédo, alucinagdes, insénias, discurso repetitivo e/ou
ofensivo, deambulagéo, perseguicdo. Estima-se que pelo menos dois tercos das pessoas com

deméncia apresentem estes comportamentos em algum momento do percurso da doenca, 0s quais
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tendem a agravar-se ao longo do tempo (Lawlor, 2002). Os sintomas comportamentais da
deméncia sdo uma das principais causas de stress e sobrecarga nos cuidadores familiares e um
forte preditor da institucionalizagdo (Brodaty, Draper & Low, 2003; Dupuis, Epp & Smale,
2004; Hope, Keene, Gedling, Fairburn & Jacoby, 1998). A institucionalizacdo pode levar a
exacerbacéo desses sintomas devido a auséncia de estimulacdo ambiental e social que caracteriza
os lares de idosos tradicionais (Beer et al., 2010; Zuidema, Derkensen, Verhey & Koopmans,
2007) e a falta de conhecimento especializado dos profissionais prestadores de cuidados. Assim,
esses sintomas representam também grande desafio para dire¢fes dos lares e uma das principais
causas de stress e burnout nos cuidadores formais (Cassidy & Sheikh, 2002; Kuske et al., 2009),
levando frequentemente ao (ab)uso de medidas restritivas (farmacologicas e fisicas).

Na ultima década, desenvolveram-se vérias linhas de intervengdo com cuidadores
familiares e formais com o objetivo de melhorar o conhecimento e compreenséo da doenga e de
incrementar a adequabilidade e a qualidade dos cuidados prestados as pessoas com deméncia.
Especificamente, as intervengbes com cuidadores familiares visam facilitar a adaptacdo da
familia & doenca e retardar a institucionalizagdo. Em contexto institucional, as intervengdes sdo
fundamentalmente de natureza formativa ou educativa, com o propdsito de promover, nos
cuidadores formais, conhecimentos e competéncias para melhorar a qualidade dos cuidados e
evitar o recurso a medidas de restricdo fisica e farmacoldgica dos comportamentos
probleméticos. Todavia, esses programas de formacdo ndo consideram o stress e o burnout dos
profissionais associados aos cuidados a pessoas com deméncia, apesar de largamente reportado
na literatura (Cassidy & Sheikh, 2002; Debring, McCarty & Lombardo, 2002).

As intervencdes psicoeducativas, que integram as componentes de apoio educacional e
psicossocial, ttm-se assumido como eficazes no apoio a familiares que cuidam de idosos com
deméncia no domicilio (Dupuis et al., 2004; Sorensen, Pinquart & Duberstein, 2002; Sérensen,
Duberstein, Gill, & Pinquart, 2006): aumentam o seu sentido de competéncia para lidar com a
doenca e ajudam a desenvolver estratégias de coping eficazes. Contudo, 0 modo como tém sido
desenvolvidas (duracdo breve e delimitada no tempo) coloca ainda alguns desafios a intervencéao

familiar.
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As abordagens psicoeducativas podem também representar um contributo positivo na
reducdo do stress e burnout dos cuidadores formais, pois acrescentam aos programas de
formacdo uma componente de suporte que atende as necessidades psicoldgicas e emocionais
desses profissionais. Contudo, esta abordagem orientada para o contexto institucional ndo tem
sido desenvolvida e, até a data, desconhece-se a existéncia de programas que respondam de
forma integrada as necessidades educativas e suportivas dos cuidadores formais.

Este artigp tem como objetivo descrever a experiéncia de dois programas
psicoeducativos: i) um destinado a apoiar familiares que cuidam de uma pessoa com deméncia
nos seus domicilios — o proFamilias nos cuidados a pessoa com deméncia; ii) e outro para apoiar
cuidadores formais em contexto institucional — o proLongCare nos cuidados a pessoa com
deméncia. Inicia-se com um breve enquadramento conceptual acerca da tipologia de
intervencdes de apoio a cuidadores familiares e formais, referindo a literatura que mais tem
evidenciado os seus impactos. De seguida, descrevem-se o0s dois programas de apoio
psicoeducativo, explanando a sua estrutura, metodologias de implementacdo e principais
resultados. O artigo termina com as principais implicacbes dos programas desenvolvidos,

abrindo perspetivas para o desenvolvimento de novas praticas.

Da familia “fragmentada” a familia como unidade: desafios a intervencao no contexto dos

cuidados familiares a pessoa com deméncia

O reconhecimento dos efeitos negativos da deméncia no doente e na familia e o designio
politico de evitar ou retardar a institucionalizacdo do doente tém levado ao desenvolvimento de
varios servicos e programas de intervencdo. As intervengdes com os doentes visam, sobretudo,
atrasar os sintomas da doenca e manter o mais tempo possivel as fung¢fes ainda intactas. Incluem
as intervengdes farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, como as orientadas ao comportamento,
emocgOes, cognicdo e/ou estimulagdo (American Psychiatric Association [APA], 2007). As

intervencdes com os familiares tém como objetivo ajuda-los a enfrentar os desafios impostos
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pela condicdo demencial, podendo dividir-se em dois grandes grupos: i) as que pretendem
reduzir a sobrecarga objetiva ou a quantidade de cuidados prestados (por exemplo, servicos de
alivio); ii) e as que procuram melhorar o bem-estar e otimizar as suas competéncias e estratégias
de coping, normalmente designadas por intervencgdes psicossociais (tais como grupos de suporte,
psicoterapia, programas psicoeducativos). Estudos recentes de meta-anélise e revisdo sistematica
da literatura (Dupuis et al., 2004; Sérensen et al., 2002; Sérensen et al., 2006) evidenciam que as
intervencdes psicossociais, como a psicoterapia e oS programas psicoeducativos, sdo as mais
eficazes e consistentes em varios dominios avaliados (p.e., sobrecarga, ansiedade, depressao,
competéncias de coping). Em particular, as intervencdes psicoeducativas tém demonstrado
aumentar os conhecimentos, as competéncias e o bem-estar subjetivo do cuidador, reduzir a
sobrecarga e a depressdo (Sorensen et al.,, 2002; Sorensen et al., 2006) e adiar a
institucionalizag&o do familiar com deméncia (Kennet, Burgio & Schulz, 2000).

O desenvolvimento de modelos eficazes de intervencao familiar no contexto da deméncia
coloca algumas questdes e desafios. As atuais respostas de apoio tendem a ser fragmentadas e a
perspetivar o doente e a familia como entidades individualizadas (Nolan, Ryan, Enderby & Reid,
2002; Sousa, Mendes & Relvas, 2007). Perspetivar a familia como uma entidade “fragmentada”
é o reflexo de um modelo biomédico que se centra nos aspetos individuais (doente e doencga),
ignorando a familia como um sistema de interacGes reciprocas e em relacdo com outros sistemas
sociais. Consequentemente, as intervencgdes direcionam-se ou para o doente ou para a familia, e
0S recursos comunitarios de apoio (salde, suporte social, educacional ou psicolégico) atuam
separadamente. Essa fragmentacdo exige que a familia, j& sobrecarregada pelas exigéncias
impostas pela deméncia, tenha de exercer esforcos adicionais de integracdo dos diferentes
servicos e sistemas de suporte, reduzindo os potenciais beneficios que dai poderia retirar.

Assim, os modelos de intervencdo que perspetivam a familia como unidade, combinando
e integrando diferentes estratégias de apoio (psicoeducativo, social, estimulacdo cognitiva)
tendem a ser mais eficazes no processo de ajustamento funcional da familia aos desafios da
situacdo demencial, por comparacdo com intervencgdes individualizadas e fragmentadas (Dupuis
et al., 2004; Schulz, Martire & Klinger, 2005; Soerensen et al., 2002).
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Mas os modelos de intervencdo familiar no contexto da deméncia colocam também
desafios ao nivel da sincronia com a trajetoria de cuidados. Qualquer programa de intervencéao
tende a ser temporalmente delimitado, ndo respondendo a todos os desafios associados ao curso
da deméncia. Por exemplo, tem-se verificado que os beneficios alcangados com as intervencdes
psicoeducativas ndo se mantém ao longo do percurso de cuidados (Soéerensen et al., 2002;
Sderensen et al., 2006;), possivelmente devido a duragdo breve dos programas psicoeducativos
(6 a 12 sessbes) a fim de evitar ainda mais sobrecarga sobre as familias (Sousa et al., 2007).
Nesse sentido, o acompanhamento ap0s as intervengdes afigura-se como fundamental para
assegurar a manutencao dos beneficios alcangados e prevenir a rutura dos cuidados familiares
(Larsen & Thorpe, 2006).

Da (in)formagéo ao suporte: Cuidar da pessoa com deméncia em contexto institucional

A crescente exigéncia de qualidade e humanizacao dos cuidados institucionais sublinha a
necessidade de perspetivar o distress psicologico sentido pelos cuidadores formais, suscetivel de
afetar os cuidados a pacientes com deméncia. De fato, cerca de dois tercos das pessoas
institucionalizadas tém diagnostico de deméncia e 90% apresenta sintomas comportamentais e
psicoldgicos (APA, 2007). Para além das alteragdes nos dominios emocionais, comportamentais
e cognitivos estes doentes apresentam também modificacdes ao nivel psicomotor (Boustani,
Peterson, Hanson, Harris & Lohr, 2003). Todas essas altera¢cbes aumentam o risco de quedas e de
lesbes nos pacientes, potenciam os efeitos psicossociais (e.g., isolamento) das restrigdes fisicas e
farmacoldgicas, e aumentam o stress e burnout dos cuidadores formais (profissionais e auxiliares
diretos de cuidados) (Kuske et al., 2009; Sidani, LeClerc & Streiner, 2009), criando-se assim, um
ciclo vicioso dificil de romper.

Em Portugal, assim como noutros paises europeus, existem poucas unidades de cuidados
especializados para pessoas com deméncia. A maioria dos cuidados € prestada em instituicbes

tradicionais, também conhecidas como “lares de idosos”, por pessoas com baixas habilitagdes
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académicas e escassa formacao especializada (Beer et al., 2010; Kuske et al., 2007; Moniz-Cook
et al., 1998). Esses lares funcionam como unidades de alojamento coletivo, permanente ou
temporario, e destinam-se a pessoas idosas dependentes ou em risco de perder a sua autonomia.
Normalmente, essas unidades integram pessoas idosas com e sem comprometimento cognitivo.
Os servigos prestados incluem alojamento, alimentacdo, tratamento de roupa, cuidados de
higiene pessoal, cuidados de salde e atividades de animacdo (Sousa & Figueiredo, 2007). Essas
instituicbes tendem a ser deficitarias em termos de estimulagdo ambiental e social (Kovach &
Magliocco, 1998), associando-se ao aumento dos sintomas comportamentais dos residentes com
deméncia e a perda progressiva das suas capacidades motoras e comunicacionais (Camp, Cohen-
Masfield & Capezuti, 2002).

A necessidade de melhorar a qualidade dos cuidados institucionais a pacientes com
deméncia tem despertado a atencdo dos investigadores levando, na Gltima década, a um
substancial aumento de publicacfes centradas no desenvolvimento de programas de formacéo
(Kuske et al., 2007; Kuske et al., 2009; McCabe et al., 2007; Sidani et al., 2009). Essas
intervengdes centram-se no desenvolvimento de conhecimentos e competéncias dos cuidadores
formais com o objetivo de prevenir ou reduzir a ocorréncia dos comportamentos desafiantes, e
melhorar a sua interacdo com os pacientes (Cohen-Masfield, 2004; Kuske et al., 2007). Tais
intervencdes tém demonstrado aumentar os conhecimentos, mas nao se verificam efeitos
significativos no distress psicolégico dos cuidadores, sugerindo que o aumento de
conhecimentos e competéncias, por si, ndo é suficiente para a prevencao ou redugdo do stress e
burnout (Kuske et al., 2007; Kuske et al., 2009; McCabe et al., 2007). No entanto, essa questdo é
fundamental pois o stress e burnout associam-se a qualidade dos cuidados prestados (Redfern,
Hannan & Norman, 2002) e tém consequéncias negativas no bem-estar dos residentes (Cheung,
& Chow, 2006). Além disso, o stress ocupacional no contexto de cuidados institucionais
contribui para o absentismo e rotatividade de pessoal, comprometendo a qualidade dos cuidados
(Jennings, 2008).

Por esses motivos, a APA (2007) recomenda o desenvolvimento de estudos centrados no
desenho de intervengdes eficazes que procurem reduzir e prevenir o distress psicolégico nos

cuidadores formais. As abordagens psicoeducativas podem representar um contributo positivo ja
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que acrescentam as intervenc@es educativas tradicionais uma componente de suporte que atende

as necessidades psicoldgicas e emocionais dos cuidadores formais.

ProFamilias — Deméncia: um programa de apoio psicoeducativo a familiares e pessoas com

deméncia

O ProFamilias — Deméncia baseia-se na evidéncia de que uma doenca crénica grave,
como a deméncia, ndo afeta apenas o doente, mas cada membro da familia e a familia como
unidade, colocando desafios e obstaculos a vida familiar que podem rivalizar em importancia
com a condi¢do de doenca do familiar (Rolland, 1987). Trata-se de um programa integrado de
intervencdo psicoeducativa, que foi desenvolvido em contexto de cuidados de salde primarios,
com o objetivo de facilitar a adaptagdo da familia a doenga de um dos membros, promovendo a
qualidade de vida de todos e fomentando a comunicacdo entre familia, profissionais e sistemas
de apoio.

Esse projeto foi aprovado pela Comissdo de Etica da Administracdo Regional de Satde
do Centro e foi desenvolvido no Centro de Saude de ilhavo (Portugal). A construgio do
programa envolveu também a andlise das expectativas, necessidades e receios das familias que,
durante o processo de recrutamento, aceitaram participar. Esse procedimento foi fundamental
para melhor adequar a intervencédo as necessidades das familias e potenciar a sua eficacia. Trata-
se de um programa multidisciplinar, que envolve psicélogos, médicos, técnicos de servigo social,
gerontologos e enfermeiros. Cinco familias participaram no programa, sendo que uma foi
representada por dois elementos, num total de 6 participantes. A média etaria foi de 56,17 anos
(DP=15,42) e 5 eram mulheres. A maioria (n=5) encontrava-se em situacdo de reforma. Dois
participantes eram casados com a pessoa a quem prestavam cuidados e 3 participantes cuidavam
h&d mais de 2 anos. Os 5 familiares com deméncia tinham uma media etéria de 79,6 anos

(DP=5,77) e 3 eram do género masculino.
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O Pro-Familias Deméncia foi coordenado por um gerontélogo (segundo autor) e foi
estruturado em torno de trés componentes (Guerra, Mendes, Figueiredo & Sousa, 2011a): a)
sessOes psicoeducativas em grupos de discussdo multifamilias; b) ocupacéo significativa da
pessoa idosa com deméncia; c) servico de mediacdo/suporte pos-intervencao.

Componente A — Sessdes psicoeducativas em grupos de discussdao multifamilias

Esta componente compreendeu 6 sessbes semanais (90 minutos cada) em grupo de
discussdo multifamilias. Cada sessdo teve uma vertente educativa e outra de suporte (Quadro 1).

A componente educativa procurou: a) dar informacéo sobre a doenca (etiologia, sintomas,
curso esperado, prevencdo) e os cuidados a ter em casa, de forma a permitir a familia antecipar
mudangas na sua organizacdo causadas pela doenca e aumentar a sua capacidade para lidar
funcionalmente com essas transi¢des; dar conhecimento sobre 0s recursos de apoio comunitério
disponiveis; b) facilitar o reenquadramento da doenca, desenvolvendo sentimentos de
competéncia e controle. A vertente de suporte visou ajudar a familia a reduzir o stress que resulta
do impacto da doenca, otimizando as suas estratégias de coping, reforcando as suas redes de
apoio e facilitando a comunicacdo com o0s servicos de saude e acdo social. O fim de cada sesséo
foi marcado pela pratica de um exercicio de relaxamento. As sessdes foram facilitadas por uma
gerontéloga e um psicélogo. Algumas sessbes tiveram também a presenca de outros
profissionais: médico, enfermeiro e técnico de servi¢o social. Durante as sessdes, os facilitadores
assumiram uma postura ativa e empética, normalizando a experiéncia de sentimentos e emoc6es
e reforcando as competéncias e recursos das familias. No final de cada sessdo, os participantes

receberam folhetos informativos que sintetizavam os principais temas abordados.
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Quadro 1 — ProFamilias: estrutura das sessdes psicoeducativas

Sessdo Outros Componente Componente Relaxamento Atividade
profissionais educativa suportiva
1 Médico de familia  Informagéo Impacto da Respiragdo Contactar um membro do grupo/amigo
acerca da deméncia na diafragmatica
doenca familia
2 Autocuidado Relaxamento Organizacéo de um plano de auto-
Cognitivo
3 Enfermeira Cuidados a Gestdo de stress e Relaxamento Praticar o exercicio de relaxamento
pessoas idosas coping Cognitivo
com deméncia
4 Comunicar com  Comunicar Relaxamento Prética da comunicacéo assertiva
a pessoa com sentimentos muscular progressivo
deméncia A importancia da
rede social pessoal
5 Técnico de Recursos Gestao emocioal Relaxamento Prética das estratégias de gestdo
servigo social comunitarios autogénico emocional
6 Tomada de

decisao

Questdes legais
e financeiras

Ritualizacéo

Componente B - Ocupacéo significativa

Muitas familias tém dificuldade em participar nas intervencdes porque ndo dispdem de
uma rede de suporte a quem possam confiar o seu familiar com deméncia enquanto se ausentam.
Por esse motivo, foi criada a componente da ocupacdo significativa (Guerra, Demain, Figueiredo
& Sousa, 2011b), com dois objetivos: i) proporcionar estimulagdo cognitiva e motora a pessoa
com deméncia, permitindo o desenvolvimento adequado e personalizado de estratégias que serdo
uteis a familia; ii) acompanhar a pessoa com deméncia enquanto os familiares participavam nas
sessOes psicoeducativas. Essa componente foi assegurada por profissionais de saude que, a titulo

voluntario, se ofereceram para participar. Esses voluntarios receberam formacao especializada
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sobre estimulacdo (cognitiva e motora) e ocupacdo significativa na deméncia, assegurada pela

Universidade de Aveiro.

Componente C — Servico de mediacao/suporte pds-intervencao

O servigo de mediacdo é uma componente de suporte que visa responder as necessidades
da familia a médio-prazo, apds a sua participagdo nas componentes A e B. A dificuldade em
“navegar” pela complexa rede de respostas e sistemas de suporte comunitario € um dos
principais desafios enfrentados pelas familias no contexto da doenca crénica. Um servico de
mediacdo que facilite a navegacdo pelos sistemas formais de suporte representa uma
oportunidade de intensificar as redes de apoio das familias sem sobrecarregéa-las (Larsen &
Thorpe, 2006; Salfi, Ploeg & Black, 2005). A componente C trata-se assim de um servico
prestado por um técnico de servico social que, a titulo voluntario e durante seis meses, se
disponibiliza a apoiar as familias no seu acesso e contacto com o0s servigos de saude e de apoio
social, com o objetivo de prevenir uma situacdo de rutura repentina dos cuidados familiares a

pessoa com deméncia e promover a extensao dos beneficios obtidos com a intervencao.

Impactos do programa

O programa foi avaliado em todas as suas componentes. As metodologias de avaliacao
envolveram, sobretudo métodos qualitativos como entrevistas de focus group, entrevistas
individuais e a técnica de photovoice (Fleury, 2002) para compreender 0s impactos e beneficios
do programa a médio-prazo (imediatamente apds, 3 e 6 meses ap6s). Todas as entrevistas foram
gravadas, transcritas e submetidas a um processo de analise de conteddo por juizes
independentes. Os resultados foram sendo divulgados e publicados (Guerra et al., 2011a; Guerra
et al., 2011b; Guerra, Figueiredo & Sousa, 2012). De uma forma geral, os cuidadores familiares

identificaram varios beneficios da sua participacdo no programa:
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1) melhoria da gestdo emocional: o programa permitiu desenvolver maior capacidade de
aceitacdo e de autocontrolo perante os comportamentos desafiantes do familiar. Além disso,
aprenderam estratégias de coping que aplicam noutras esferas da vida, sentindo-se mais
competentes na resolucdo de problemas.

i) partilha de experiéncias e normalizacdo de sentimentos: os familiares
compreenderam que ndo sdo 0s Unicos a viver uma situacao tdo stressante e conflitual em relacéo
a doenca e ao cuidar. Essa partilha reduziu os sentimentos de autoculpabilizacdo e diminuiu o
sentimento de isolamento social e emocional;

iii) mais unido familiar: a vivéncia de uma doenca crénica cria conflitos frequentes ou
afastamento familiar, reforcando sentimentos de isolamento e de falta de suporte familiar. Apos
0 programa, o0s cuidadores sentiram maior proximidade emocional com a restante familia e d&o
mais valor ao apoio que Ihes é prestado.

Iv) consciencializacdo da importancia do autocuidado: o programa permitiu que
compreendessem a importancia de cuidar de si, sem sentimentos de culpa associados, e que 0
autocuidado faz parte do cuidado ao outro.

v) aquisicdo de conhecimentos sobre a doenca: 0s participantes compreenderam e
aplicam estratégias que atrasam a progressdo da doenca e melhoram o bem-estar do familiar
(p.e., estimulo do movimento e envolvimento em atividades com significado).

vi) capacidade para pedir ajuda quando necessario: o forte sentido de dever social e
moral faz com que, frequentemente, as familias assumam toda a responsabilidade pelo cuidar e
evitem a procura de apoio. Apds o programa, os cuidadores familiares sentiram-se com mais
capacidade para pedir e aceitar ajuda, sem sentimentos de culpa associados.

vii) sentimento de maior seguranca com a figura do mediador: ter um profissional
disponivel para apoiar ap6s o programa, conferiu aos familiares um sentimento de seguranca e
controlo da situacédo, ainda que a ele ndo recorram regularmente.

viii) tempo para si proprio: a componente B — Ocupacédo significativa - permitiu aos
cuidadores familiares ter tempo para si e participar nas sessdes psicoeducativas, dando-lhes a

oportunidade de se envolverem em algo a parte do contexto direto de prestacdo de cuidados.
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Né&o foi referido qualquer impacto negativo do programa. Todavia, este resultado pode
justificar-se por estas familias nunca terem tido qualquer tipo de apoio. Pela primeira vez,
receberam atencédo, validagédo, reconhecimento e ajuda e, como tal, ndo dispbem de meios de
comparacdo com outras intervencfes. Apesar disso, o ProFamilias-Deméncia parece ser um
programa eficaz na resposta as necessidades das familias que cuidam de uma pessoa idosa com

deméncia.

ProLongCare nos cuidados a pessoa com deméncia: um programa de apoio psicoeducativo

para cuidadores formais de pessoas com deméncia em instituices

O ProLongCare é um programa de apoio psicoeducativo para cuidadores formais de
pessoas com deméncia moderada a severa em instituicdes. O programa teve como objetivos: i)
aumentar os conhecimentos e competéncias dos cuidadores formais, ajudando-os a desenvolver
estratégias de prestacdo de cuidados que tém demonstrado um efeito positivo no bem-estar das
pessoas com deméncia, nomeadamente a estimulagdo multisensorial (Weert, Dulman,
Spreeuwenberg, Ribbe & Bensing, 2005; Weert et al., 2006) e motora (Rolland et al., 2007;
Sidani et al., 2009); ii) promover o desenvolvimento de estratégias de coping para a gestdo eficaz
do stress e burnout associados aos cuidados em deméncia. O estudo-piloto foi conduzido num lar
de idosos no Distrito de Aveiro para avaliar os efeitos do programa.

O desenho do programa baseou-se na revisdo da literatura acerca das abordagens
psicoeducativas, stress ocupacional dos cuidadores formais e nos resultados de uma entrevista de
focus group realizada previamente com os participantes para conhecer as suas necessidades,
dificuldades e expectativas em relacdo ao programa. s necessidades que mais se evidenciaram
foram (Barbosa, Cruz, Figueiredo, Marques, Mendes & Sousa, 2011a): falta de informacdo sobre
a deméncia; desconhecimento de estratégias simples e praticas para melhorar os cuidados
prestados; necessidade de estratégias preventivas da exaustdo (burnout). Além disso, 0s
cuidadores esperam poder melhorar o seu sentido de autoeficécia e autoconfianca na prestacéo

de cuidados.
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Intervencao

O programa foi conduzido na instituicdo, depois da aprovagéo da direcdo e da assinatura
dos termos de consentimento livre e esclarecido dos participantes. Participaram seis cuidadoras
formais, com média etaria de 40 anos (DP=11,91), a trabalhar na instituicdo, em media, hd 5
anos (DP=5,99). Foram também recrutados seis residentes com diagnostico clinico de deméncia
de acordo com a DSM-IV. A média etéaria dos residentes era de 80,83 anos (DP=10,87) e a
maioria (n=4) eram mulheres.

O programa consistiu em 8 sessdes psicoeducativas em grupo (90 minutos cada), com
uma periodicidade quinzenal. Entre as sessdes, cada cuidadora recebeu acompanhamento
individual durante a prestacdo de cuidados pessoais as pessoas com deméncia, para reforcar a
implementacdo do novo conhecimento e competéncias. O programa teve uma duracdo de 4
meses e foi dinamizado por uma equipa multidisciplinar: um psicélogo com formacéo e
experiéncia na dinamizacéo de grupos psicoeducativos, um gerontologo e um fisioterapeuta com
experiéncia de cuidados e intervencdo na deméncia.

Cada sessdo teve uma componente educativa e outra de suporte (Quadro 2). A
componente educativa procurou dotar as cuidadoras com conhecimentos especializados acerca
da condicdo demencial e dos cuidados na deméncia. Foi dada especial atencdo a: mitos mais
prevalentes, em especial nas fases mais avancadas da doenga; importancia da comunicacao
cuidador-paciente; estratégias de estimulacdo motora e multisensorial a integrar nos cuidados
pessoais; e estratégias de gestdo de comportamentos problematicos. A componente de suporte
teve como objetivo ajudar os participantes a lidar com as exigéncias emocionais associadas ao
processo de cuidados. Destaca-se a importancia do autocuidado e da promocéo do bem-estar.
Foram ainda contempladas estratégias de resolucdo de problemas e comunicagdo assertiva para
lidar com o stress associado ao trabalho. No final de cada sessdo, as cuidadoras tinham
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oportunidade de aprender e praticar um exercicio de relaxamento (tais como respiragdo
abdominal, relaxamento muscular progressivo, alongamentos, relaxamento cognitivo).

Foram aplicados vérios métodos didaticos, tais como, resolugdo de casos praticos
baseados na experiéncia passada dos participantes, discussdo em grupo, role playing e técnicas
de brainstorming. No fim de cada sessdo, as participantes recebiam folhetos informativos
sumariando os principais temas abordados. Durante o programa, os facilitadores assumiram uma
postura ativa e empatica, encorajando a partilha de experiéncias, validando e normalizando

sentimentos (exaustdo, frustracdo, impoténcia), e facilitando a expressao de duvidas e questdes.

Quadro 2 — ProLongCare: Estrutura das sessdes psicoeducativas

Sessao Componente Temas/atividades
Apresentacoes.
1 Educativa O que é a Deméncia?

O dia a dia: Introdugdo ao Conceito de Estimulacdo Multisensorial. - O Olfato

Apoio emocional Impacto do cuidado na satde
Educativa Comunicagdo na Deméncia
2 O dia a dia: Estratégias de estimulagdo multisensorial. O (Con)Tato

Apoio emocional n ~
Gerir emocoes

Educativa O dia a dia: Estratégias de estimulagéo multisensorial. A Visdo
8 Apoio emocional
P Assertividade
4 Ul O dia a dia: Estratégias de estimulagdo multisensorial. A Audicéo
Apoio emocional ~ .
Interacéo e suporte social
5 Educativa O dia a dia: Estratégias de estimulagdo multisensorial. Gosto
Apoio Emocional Autocuidado
Educativa ) )
6 Intervir no Ambiente
Apoio Emocional
Resolver problemas
7 Educativa Comportamentos Dificeis: Como lidar?
Apoio Emocional Enfrentar o luto
8

Educativa
Participacao dos idosos: Misséo (Im)Possivel?

Ritualizacdo/Finalizacéo
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Impactos do programa

O impacto do programa foi avaliado em duas linhas: i) beneficios e desvantagens para as
cuidadoras atraves da realizagdo de uma entrevista de focus group apds o programa; ii) impactos
no comportamento dos residentes recorrendo a gravacdo em video dos cuidados matinais antes e
apos o programa. A entrevista foi gravada, transcrita e submetida a analise de contetdo por
juizes independentes. A partir da observacdo das gravacfes por dois observadores independentes
construiu-se uma lista de categorias de comportamentos dos residentes (contacto visual com o
cuidador, riso, comunicacéo verbal, olhos fechados e envolvimento na tarefa) e analisou-se a sua
frequéncia e duracdo antes e ap0os o programa. Os resultados foram sendo publicados (Barbosa et
al. 2011b; Cruz, Marques, Barbosa, Figueiredo & Sousa, 2011). As cuidadoras consideraram que
a sua participagdo no programa lhes permitiu:

i) Adquirir e aplicar novos conhecimentos e competéncias: refere-se a aquisicdo de
conhecimentos sobre a estimulagdo multisensorial durante os cuidados pessoais e na
possibilidade destas estratégias, de aplicacdo simples, poderem melhorar a qualidade dos
cuidados prestados e contribuir para o bem-estar dos pacientes. Referem que o programa
fomentou uma prética de cuidados mais reflexiva.

i) Desmistificar mitos e estereotipos: as cuidadoras compreenderam que 0s residentes
com deméncia severa ainda conseguem interagir e responder a estimulos e que ha estratégias que
podem aplicar para estimular a interacdo e envolvimento em tarefas.

iii) Validar conhecimentos e competéncias: a intervengdo aumentou os sentimentos de
autovalorizacdo. As cuidadoras sentiram-se valorizadas e apreciadas ao compreender que alguns
dos conhecimentos e competéncias de cuidar adquiridos ao longo da sua experiéncia foram
validados pelos facilitadores.

Iv) Aumentar a coesdo grupal: o programa fomentou a aproximacao entre as cuidadoras
porque proporcionou um espaco de partilha de sentimentos e experiéncias relacionadas com as
dificuldades e situacOes stressantes sentidas no trabalho, e promoveu no grupo didlogo e

confronto de perspetivas.
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v) Desenvolver estratégias de coping positivas: 0s participantes estdo mais conscientes
acerca importancia do autocuidado e das técnicas de relaxamento para o seu bem-estar. Além
disso, compreenderam que o préprio bem-estar pode afetar o modo como cuidam e,
consequentemente, 0 bem-estar das pessoas cuidadas. Valorizaram as estratégias centradas na
comunicacdo assertiva e na resolucdo de problemas que tendem a aplicar em contexto

profissional e pessoal.

Relativamente ao impacto do programa do comportamento dos residentes com deméncia,
observaram-se diferengas em relagdo aos valores iniciais, designadamente (cf. Cruz et al., 2011):
aumento da frequéncia e duracdo do contacto visual com o cuidador, riso e envolvimento na
tarefa (p.e, limpar-se, vestir-se); aumento da frequéncia da comunicacdo verbal; e reducdo da
frequéncia e duracdo de olhos fechados. Contudo, as diferencas ndo foram estatisticamente
significativas, provavelmente devido ao tamanho limitado da amostra.

A falta de tempo foi sentida pelas cuidadoras formais como o principal obstaculo a sua
participacdo no programa. Por vezes, tiveram de prescindir do seu tempo de descanso para poder
participar nas sessdes psicoeducativas. Este constrangimento foi ja evidenciado em estudos
anteriores (Kuske et al., 2007; Visser et al., 2008), colocando desafios a intervencdo na
organizacdo institucional no sentido de sensibilizar as dire¢fes para a importancia deste tipo de

intervencdes e do seu impacto na melhoria dos cuidados institucionais.

Apoio psicoeducativo: que implicacGes para as redes de suporte familiar e formal a pessoa

com deméncia?

Os dois estudos-piloto permitiram desenvolver linhas orientadoras para a implementacéo
de programas de apoio psicoeducativo junto de cuidadores familiares e formais que facilitem o
ajustamento as exigéncias dos cuidados a pessoas com deméncia, melhorem a qualidade dos
cuidados e promovam a qualidade de vida e bem-estar de todos os envolvidos: pessoas com

deméncia, familiares e cuidadores formais.
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Os resultados sugerem que as abordagens psicoeducativas respondem as necessidades
educativas e de suporte dos cuidadores. A facilitacdo de conhecimentos e de estratégias de
cuidados especializados em deméncia (estratégias de estimulacdo cognitiva, motora e
multisensorial, desmistificacdo de mitos associados a condicdo demencial) permitiu desenvolver
competéncias e reforcar o sentido de autoeficdcia e motivacdo para o cuidado. Alids, a
diminuigdo da apatia e 0 aumento do envolvimento dos residentes com deméncia nos cuidados
pessoais refletem esse aumento de conhecimentos, traduzindo-se numa melhoria dos cuidados
prestados.

As intervengdes psicoeducativas permitem também a criacdo ou o reforco dos lagos
sociais entre quem cuida. A partilha e normalizacdo de emogdes e sentimentos contraditorios
associados as exigéncias de cuidados permitiu: i) atenuar o sentimento de isolamento social e
emocional nas familias; ii) e aumentar a proximidade grupal nos cuidadores formais que
frequentemente reportam nédo dispor de tempo para poder partilhar os constrangimentos que
advém do cuidar de residentes com comportamentos problemaéticos.

A componente de suporte estimula ainda o desenvolvimento de estratégias de coping
mais positivas. Cuidadores, familiares e formais, reconheceram a importancia do autocuidado
apos a sua participagdo nos programas e dos impactos que podera ter no bem-estar das pessoas
com deméncia: isto é, ao cuidar de si, poderdo cuidar melhor do outro. Além disso, cuidadores
familiares e formais sentiram-se mais competentes na resolugédo de problemas e mais capazes de
enfrentar as exigéncias do quotidiano até noutras esferas da vida. Portanto, este tipo de
intervencdo, ao facilitar o desenvolvimento de mecanismos de coping funcionais, potencia a
prevencéo do stress e sobrecarga associados ao cuidado de pessoas com deméncia.

Os resultados, promissores, sdo limitados pela natureza exploratoria dos estudos.
Recomenda-se a implementacao destas intervencGes em amostras e contextos institucionais mais
alargados, com um desenho de estudo de tipo controlado e randomizado, combinando medidas
de avaliacdo quantitativas e qualitativas, para investigar a extensdo dos beneficios. Além disso,
considera-se relevante a avaliacdo futura dos custos e ganhos econdmicos decorrentes destes

programas.
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A analise do processo de desenvolvimento e implementacdo de ambos o0s programas
permite identificar alguns fatores que potenciam o sucesso, devendo ser considerados em futuras
intervencgdes, designadamente:

i) a analise inicial das dificuldades e expectativas dos participantes em relacdo as
intervencdes favoreceu o desenho sustentando e adequado dos programas as necessidades dos
cuidadores, potenciando a sua eficicia. Recomenda-se assim que 0s programas ndo deverao ser
perspetivados como intervencgdes rigidas e estandardizadas, mas antes como esquemas flexiveis
de intervencédo que se adaptam as diferentes realidades e contextos.

il) a forma como as sessdes foram dinamizadas, isto é, por profissionais que facilitaram o
conhecimento a partir da experiéncia vivida pelos participantes potenciou uma aprendizagem
mais significativa e duradoura das competéncias necessarias para o cuidado. Além disso, 0s
facilitadores adotaram uma atitude empatica, reconhecendo e valorizando os conhecimentos e
competéncias que os cuidadores foram adquirindo ao longo da sua trajetoria de cuidados, e
ajudando-os a desenvolver sentimentos de autovaloriza¢do e maior motivacéo para o cuidado.

iii) O contexto em que ambos os programas foram desenvolvidos (cuidados de salde
primarios para os cuidadores familiares, e no local de trabalho dos cuidadores formais) permitiu
também criar uma atmosfera de proximidade e confianga que facilitou 0 comprometimento e
envolvimento dos participantes no grupo (e nas sessoes).

O principal obstaculo é restricdo de tempo inerente as sessdes e a disponibilidade dos
participantes. Por um lado, as sessdes psicoeducativas devem ser breves e estruturadas para
evitar a sobrecarga adicional das familias e ndo comprometer o tempo laboral dos cuidadores
formais. Mas por outro, as sessdes tendem a alongar-se pela necessidade dos participantes em
falar, expressar emocgdes, encontrando no grupo uma oportunidade de partilha e normalizagdo de
sentimentos. Assim, em futuros programas com as familias talvez seja benéfico aumentar o
tempo das sessGes, mesmo que isSO questione 0s pressupostos tedricos das abordagens
psicoeducativas. No caso do proLongCare, os cuidadores formais tiveram de prescindir do seu
tempo de descanso para atender as sessdes. Em contexto institucional, seria desejavel envolver

toda a organizacdo no programa (pessoal qualificado e ndo qualificado, e administradores) a fim
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de potenciar o envolvimento e comprometimento de todos com a mudanca em prol da qualidade

dos cuidados prestados.

Considerac0es finais

As projecdes mundiais estimam um aumento significativo da prevaléncia e incidéncia da
deméncia nas proximas deécadas. A trajetoria da doenga € longa: em média, as pessoas com
Doenca de Alzheimer ou outra deméncia poderdo viver mais 8 anos ap6s o diagnostico, e
algumas poderdo mesmo chegar a viver mais de 20 anos com a doenca (Penrod et al., 2007). A
medida que as capacidades cognitivas e funcionais se vdo deteriorando, as pessoas com
deméncia necessitam de cuidados permanentes. Ao longo deste percurso, a doenga coloca varios
desafios e ameacas a qualidade de vida dos doentes e dos seus cuidadores familiares e formais
que frequentemente ndo se encontram preparados para prestar cuidados especializados. Lidar
com os sintomas psicoldgicos e comportamentais da deméncia é frequentemente uma causa de
stress para cuidadores familiares e formais, com impactos negativos no seu estado de saude, e
um forte preditor de institucionalizagdo. A falta de conhecimentos especializados acerca da
doenca e respetivos cuidados leva frequentemente a resisténcia ou recusa dos lares ou residéncias
em admitir o internamento de pessoas com deméncia (ADI, 2009). Neste sentido, urge o
desenvolvimento de respostas que atendam as necessidades biopsicossociais das pessoas com
deméncia e dos seus cuidadores familiares e formais.

O proFamilias e o proLongCare sublinham a relevancia das intervencdes que atendem as
necessidades educativas e de suporte dos cuidadores familiares e formais. As intervencoes
psicoeducativas afiguram-se como respostas promissoras ja que podem ter impactos positivos: i)
no bem-estar dos cuidadores (familiares e formais), promovendo o seu ajustamento funcional as
exigéncias dos cuidados em deméncia; ii) no bem-estar das pessoas com deméncia, aumentando
0s conhecimentos e competéncias dos cuidadores para cuidar; iii) e na qualidade dos cuidados

prestados em contexto institucional, potenciando uma reducdo das restricbes fisicas e
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farmacoldgicas; e iv) no reforco e manutencdo das redes sociais de apoio a pessoa com

deméncia.
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