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™\ R ey S TA IBERO-AMERICANA DE GERONTOLOGIA

Introducdo: As doencas neurodegenera-
tivas tém aumentado. As pessoas que vi-
vem uma transi¢ao de saude-doenga desta
natureza apresentam uma condigao de sa-
ude complexa, com manifestacdes que afe-
tam processos corporais e mentais, com al-
teracOes cognitivas, funcionais, entre ou-
tras. As pessoas “transformam-se”, apre-
sentando muitas vezes comportamentos
desafiantes e dificeis de gerir pelos seus
cuidadores familiares, resultando na insti-
tucionalizacdo precoce. Surge, assim, a ne-
cessidade de implementar projetos de ca-
pacitagcdo, com o propdsito de melhorar a
gualidade de vida e o bem-estar tanto dos
cuidadores como das pessoas com demén-
cia. O projeto “Cuidador Informal: Capaci-
tar para Cuidar de Pessoas com Deméncia”,
o C2C - Capacity To Care, tem como obje-
tivo avaliar o impacto de um programa de
capacitagao para cuidadores familiares de
pessoas com deméncia dependentes no
autocuidado a residir no domicilio. Méto-
dos: Estudo com método misto, do tipo se-
quencial (qualitativo-quantitativo). Na
abordagem qualitativa, sao descritas as ne-
cessidades dos cuidadores informais de
pessoas com deméncia dependentes no
autocuidado. Na abordagem quantitativa,
serd avaliado o impacto da intervengao
através da implementacdo do programa
“(Es)Tar com a deméncia”, na sobrecarga e
no bem-estar destes cuidadores. Resulta-
dos: Com a capacitagdo psicoeducacional
dos cuidadores informais de pessoas com
deméncia dependentes no autocuidado,
perspetiva-se um impacto positivo na so-
brecarga e uma melhoria no bem-estar
destes cuidadores. Discussdo: Este projeto
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interdisciplinar, oferecendo uma resposta
eficaz as necessidades identificadas na co-
munidade. Conclusdo: Atender a melhoria
de indicadores como a sobrecarga e bem-
estar dos cuidadores pode traduzir-se no
prolongamento da permanéncia das pes-
soas com deméncia num ambiente familiar.
Perspetiva-se que este projeto apresente
caracteristicas de sustentabilidade e que
seja replicado noutros contextos.

Palavras-chave: Cuidador informal; Cuidar
em Enfermagem; Pessoa com deméncia;
Programa de capacitacdo psicoeducacio-
nal.

Abstract

Introduction: Neurodegenerative  dis-
eases have been increasing. Individuals ex-
periencing this type of health—disease tran-
sition present complex health conditions,
with manifestations affecting bodily and
mental processes, including cognitive and
functional impairments. People “trans-
form”, often exhibiting challenging behav-
iours that are difficult for family caregivers
to manage, frequently leading to early in-
stitutionalisation. This highlights the need
to implement empowerment programmes
aimed at improving the quality of life and
well-being of both caregivers and people
with dementia. The project “Informal Care-
giver: Empowering to Care for People with
Dementia”, C2C — Capacity To Care, aims to
assess the impact of a training programme
for family caregivers of dependent people
with dementia living at home. Methods: A
mixed-method sequential design (qualita-
tive—quantitative) is used. In the qualitative
phase, the needs of informal caregivers of
people with dementia dependent on self-
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care are described. In the quantitative
phase, the impact of the intervention will
be assessed through the implementation
of the programme “(Es)Tar com a demén-
cia”, analysing its effect on caregiver bur-
den and well-being. Results: Psychoeduca-
tional empowerment of informal caregiv-
ers of people with dementia who are de-
pendent on self-care is expected to reduce
caregiver burden and improve their well-
being. Discussion: This project results from
interdisciplinary collaboration, offering an
effective response to needs identified in
the community. Conclusion: Improving in-
dicators such as caregiver burden and well-
being may contribute to prolonging the
home residence of people with dementia.
The project is expected to demonstrate
sustainable characteristics and potential
for replication in other contexts.

Keywords: Informal caregiver; Nursing
care; Person with dementia; Psychoeduca-
tional training programme.

INTRODUCAO

A Organizagdo Mundial de Saude estima
gue em todo o mundo existam 47.5 mi-
Ihdes de pessoas com deméncia, numero
qgue em 2030 pode atingir os 75.6 milhdes
e quase triplicar em 2050, ascendendo as-
sim para os 135.5 milhdes. O relatério da
OCDE, publicado a 10 de novembro de
2017, coloca Portugal como o 42 pais com
mais casos de deméncia por cada mil habi-
tantes. Refere ainda que a média da OCDE
é de 14.8 casos por cada mil habitantes, en-
guanto para Portugal a estimativa é de 19.9
(World Health Organization, 2017). De
acordo com este relatério, a estimativa do
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numero de casos de pessoas com demén-
cia para Portugal sobe para mais de 205
mil, nUmero que em pouco mais de 10 anos
subird para os 322 mil casos.

Face ao aumento progressivo do enve-
Ihecimento populacional, é expectavel que
as doencgas neurodegenerativas se tornem
mais incidentes e prevalentes, com reper-
cussoes significativas na saude publica
(Wimo et al., 2023; World Health Organiza-
tion, 2017). Estas condicdes de saude apre-
sentam uma manifestagdo clinica com-
plexa, abrangendo varias vertentes sinto-
maticas, como a cognitiva, funcional e neu-
ropsiquidtrica, tornando-se desafiantes e
dificeis de gerir, com um impacto substan-
cial nos familiares e cuidadores informais.
Estes, frequentemente, enfrentam uma so-
brecarga emocional e fisica, o que pode re-
sultar a uma antecipagao na institucionali-
zagdo da pessoa idosa (Sousa et al., 2021;
DGS, 2023).

Neste ambito, particularmente a condi-
¢do demencial implica uma progressiva de-
pendéncia fisica e mental, afetando a qua-
lidade de vida tanto da pessoa cuidada
guanto dos seus cuidadores e familiares,
sendo um fator relevante nos custos para o
sistema de salde e para a sociedade
(Cheng et al., 2019; Kumar et al., 2022;
Sheppard & Coleman, 2020).

Nas fases iniciais da doenca, a pessoa
com deméncia geralmente permanece no
domicilio, onde os cuidadores familiares
desempenham um papel decisivo na ges-
tdo e na organizagao dos cuidados. Con-
tudo, este papel é muitas vezes uma impo-
sicdo circunstancial, devido a falta de alter-
nativas na comunidade, refletindo a escas-
sez de qualquer suporte ajustado aos desa-
fios que estes cuidadores enfrentam e as
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necessidades especificas dos idosos. Como
resultado, a familia torna-se a principal
rede de suporte, sendo fundamental na
prestacao de cuidados, o que evidencia a
necessidade de um sistema de apoio mais
robusto e acessivel (Dias et al., 2024; Taw-
fik et al., 2021; Yu et al., 2023).

Prestar cuidados a um familiar com de-
méncia esta frequentemente associado a
uma carga emocional, fisica e financeira
considerdvel, afetando o estilo de vida, a
carreira e o bem-estar do cuidador. A con-
jugacao dos varios fatores como a elevada
exigéncia que estes cuidados implicam e a
falta de preparagao e suporte adequado,
adensa o risco para o desenvolvimento de
problemas de salide mental, como depres-
sdo, ansiedade e burnout (Johannessen et
al.,2015; Sousa et al., 2021). Além disso, os
recursos comunitarios limitados agravam
ainda mais a pressdo sobre os cuidadores
(Ameijeiras & Espinosa, 2022; Ponnala et
al., 2020).

Assim, torna-se fundamental a criacdo
de estratégias intersetoriais que incenti-
vem a colaboragdo entre os diversos servi-
¢os e atores locais, assegurando uma res-
posta integrada e continua nos cuidados a
pessoa com deméncia e no apoio a familia.
Nesse sentido, diversos estudos tém sido
realizados (Yu et al., 2023; Zhu et al., 2023;
Zulkifley et al., 2020).

Num estudo em que foi avaliado os be-
neficios de um programa de intervengao
psicoeducativa no impacto do cuidar, os
autores concluiram que a formacgao psicos-
social dos cuidadores pode minimizar o seu
sofrimento e ajuda-los a desenvolver estra-
tégias de resolugao de problemas, além de
melhorar a qualidade de vida e a percecdo
de saude dos cuidadores de pessoas com
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doenga de Alzheimer (Martin-Carrasco et
al., 2009).

Num outro estudo, com o propdsito de
reduzir o stress dos cuidadores de pessoas
com doenga de Alzheimer e baseado na
abordagem de design centrado no utiliza-
dor, concluiu que uma abordagem baseada
em programas psicoeducativos presenciais
pode servir de base para o desenvolvi-
mento de programas digitais. Por outro
lado, a abordagem de design centrado no
utilizador, que envolve diretamente os uti-
lizadores-alvo (ou os seus representantes),
continua a ser fundamental para garantir a
correta utilizagcao e adogao desses progra-
mas (Cristancho-Lacroix et al., 2014).

Mais recentemente, um estudo reali-
zado numa area rural de baixos rendimen-
tos e com poucos recursos, focado na me-
Ihoria da saude e do bem-estar dos cuida-
dores informais de pessoas com doenga de
Alzheimer, em vez de enfatizar apenas a
forma como os cuidadores podem desem-
penhar melhor as suas funcdes, sugeriu
gue é necessaria investigagao adicional
para determinar quais os componentes es-
pecificos da intervengdo a incluir e que es-
tratégias podem ajudar os participantes a
manter comportamentos de saude melho-
rados (Liu et al., 2023).

N3o obstante o numero crescente de
programas psicoeducativos, estes apresen-
tam uma consideravel heterogeneidade
(Yuetal., 2023; Zhu et al., 2023; Zulkifley et
al., 2020). Em particular, a informagdo nao
estd sistematizada no que diz respeito a: (i)
o estadio de progressdo da doenga; (ii) o
tipo de programas implementados e as
suas caracteristicas especificas, nomeada-
mente se sao presenciais ou online, unidi-
mensionais ou multidimensionais, e quais
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as dimensdes abordadas (fisica, cognitiva,
psicoldgica, emocional e comportamental);
(iii) a rede de suporte/tipologia de apoio
aos cuidadores, o numero de sessdes e a
sua duragdo; (iv) os desfechos avaliados
nos estudos e os instrumentos de avaliagdo
utilizados; (v) e os profissionais envolvidos
na implementagao desses programas.

Constata-se que a énfase deve ser colo-
cada nos cuidados domiciliarios, com a in-
tencdo de adiar a institucionalizacao pre-
coce, que frequentemente resulta numa
maior dependéncia da pessoa idosa (DGS,
2023). A atengdo aos cuidadores informais
é, portanto, fundamental, sendo necessa-
rio avaliar as suas necessidades de apoio
psicolégico e psicoeducativo, através de
programas que 0s capacitem ndo apenas
para prestar cuidados ao doente, mas tam-
bém para cuidar da sua prépria saude fisica
e psicoldgica, preservando o seu bem-estar
(Sousa et al., 2021).

Estes programas devem ser personaliza-
dos e multifacetados, desenvolvidos em
varias sessoes e adaptados as necessidades
de cada cuidador e familiar, garantindo que
0 apoio seja efetivo e eficaz. O sucesso
desta abordagem depende da conjugagao
de esforgos transdisciplinares, interprofis-
sionais e transorganizacionais, com uma in-
tegragcao dos recursos e servigos existentes,
adaptados a realidade local e regional. Este
tipo de abordagem sistémica, centrada na
pessoa, visa criar um modelo de cuidados
mais sustentavel, complementar as respos-
tas ja disponiveis pela comunidade e pelo
Servigo Nacional de Saude, mas que se dis-
tingue pela inclusdo de uma perspetiva ho-
listica que envolve a pessoa com deméncia,
os cuidadores informais, a sua familia e a
comunidade (DGS, 2023).
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E neste contexto que surge o projeto
“Cuidador Informal: Capacitar para Cuidar
de Pessoas com Deméncia” (C2C - Capacity
To Care), que visa avaliar o impacto de um
programa de capacitagao direcionado aos
cuidadores familiares de pessoas com de-
méncia dependentes no autocuidado, e
que residem no domicilio. Este projeto as-
senta na premissa de que é benéfico pro-
porcionar aos cuidadores as ferramentas
necessarias para lidar de forma mais eficaz
com as exigéncias diarias, promovendo a
sua capacitacdo em cuidados basicos e
avangados, enquanto 0s apoia no que res-
peita a sua saude fisica, mental e emocio-
nal. Adicionalmente, perspetiva-se que a
implementagao deste programa contribua
para melhorar a qualidade de vida tanto
das pessoas com deméncia quanto dos
seus cuidadores, adiando assim a necessi-
dade de institucionalizagao precoce, e ga-
rantindo um modelo de cuidados mais in-
tegrado, centrado na pessoa e que seja sus-
tentavel.

O objetivo deste artigo é apresentar o
projeto C2C - Capacity To Care (Cuidador
Informal: Capacitar para Cuidar de Pessoas
com Demeéncia) a comunidade cientifica,
descrevendo a necessidade que motivou o
seu planeamento e concecdo, os objetivos
e a metodologia definida, bem como a sua
relevancia no contexto atual, para que
possa contribuir para o desenvolvimento
de modelos de apoio considerados mais
eficazes e sustentaveis.

METODOLOGIA

Este estudo segue um desenho metodo-
l6gico misto (Polit & Beck, 2020), estrutu-
rado em trés etapas distintas.
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A primeira etapa consiste numa revisao
da literatura, com a finalidade de identifi-
car programas com as melhores praticas e
intervengdes para a capacitagao de cuida-
dores informais.

A segunda etapa consiste no diagndstico
de situagdo e identificacdo das necessida-
des dos cuidadores informais/familiares. O
método sera um estudo misto (qualitativo
e quantitativo). Estudo quantitativo através
da recolha de dados realizada por um dos
elementos da equipa de investigagao, atra-
vés da utilizagdo de 3 questionarios: 1. Ava-
liagio do Indice das Dificuldades do Cuida-
dor Informal (CADI) (Nolan, Grant & Keady,
1998) traduzida e adaptada para portugués
por Brito (2002); 2. Questiondrio de “Bem-
estar - WHO-5", da OMS (Psychiatric Re-
search Unit, 1998), validada para a popula-
¢do portuguesa; 3. Escala de sobrecarga do
cuidador - Escala de Zarit (1980), traduzida
e validada para portugués por Sequeira
(2010). Na abordagem qualitativa sdo des-
critas as necessidades dos cuidadores in-
formais de pessoas com deméncia depen-
dentes no autocuidado, através da analise
tematica das questdes abertas.

Os dados quantitativos serdo analisados
com o recurso ao software estatistico SPSS
(versdo 28.0). Ja os dados qualitativos se-
rdo processados utilizando o NVivo (versdo
11), para a andlise das respostas das ques-
toes abertas.

A terceira etapa compreende a pilota-
gem de um programa de capacitagdo psico-
educacional, denominado (Es)Tar com a
Deméncia. A populagdo alvo serdo cuida-
dores informais e suas familias. Este estudo
piloto sera baseado na intervengao previa-
mente validada por Sousa et al. (2020). Na
selecdo deste programa pesou o facto de

ISSN: 2795-559 - DOI: 10.61415/riage.385



Rosa de Melo

este ja estar validado para o contexto por-
tugués e de ter enfoque em melhorar as
competéncias dos cuidadores na gestao do
autocuidado do doente, assim como pro-
movendo o bem-estar fisico, psicoldgico e
emocional dos préprios cuidadores (Sousa
et al., 2020; Teles et al., 2021).

Para avaliagcdo de resultados nesta ter-
ceira etapa, os instrumentos incluem a Es-
cala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit,
qgue permitird avaliar a sobrecarga experi-
enciada pelos cuidadores; o Indice de Ava-
liagdo das Dificuldades do Cuidador (Brito,
2002; Sequeira, 2007), que avaliara as difi-
culdades dos cuidadores; e o indice de Ava-
liagdo da Satisfagdo do Cuidador (Brito,
2002; Sequeira, 2007), para medir o grau
de satisfacdo dos cuidadores com o cui-
dado prestado. Estes instrumentos sdao am-
plamente utilizados em estudos sobre de-
méncia e tém validade comprovada em
Portugal.

Os procedimentos metodoldgicos serao
realizados em trés fases: inicialmente, sera
realizada uma avaliagdo das necessidades
dos cuidadores através da aplicacdo dos
instrumentos mencionados, seguida da im-
plementagdo do programa de capacitagao
psicoeducacional, adaptado as necessida-
des identificadas. Apds a intervencao, se-
rdao recolhidos dados de follow-up para
avaliar o impacto do programa.

A amostra serd composta por cuidado-
res informais e familiares de pessoas com
deméncia, com mais de 18 anos de idade,
gue residem na area de abrangéncia de um
Centro de Salde da regido centro de Portu-
gal, e que prestam cuidados domicilidrios a
pessoas dependentes no autocuidado e
com diagndstico confirmado de deméncia.
Todos os participantes deverdo ter pelo
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menos um més de experiéncia no papel de
cuidador informal.

O estudo teve parecer favordvel de duas
comissdes de ética: Comissdo de Etica para
a Saude, da Administracao Regional de Sa-
Ude do Centro, e da Comiss3o de Etica da
Unidade Investigagdo em Ciéncias da Sa-
ude: Enfermagem (UICISA: E), da Escola Su-
perior de Enfermagem de Coimbra
(ESEnfC) (Parecer n.2 P970_09_2023).

Importa referir que enquanto é reali-
zada a intervengdo de capacitagao psicoe-

Ill

ducacional “(Es)Tar com a Deméncia”, diri-
gida aos cuidadores informais e suas fami-
lias, sera proporcionada as pessoas cuida-
das a possibilidade de participar numa in-
tervengao de estimulagao cognitiva orien-
tada para as emogdes, mediante um pro-
grama de Terapia de Reminiscéncia (TR).
Este programa constitui-se como uma mo-
dalidade terapéutica que consiste num
processo mental e natural de recuperagao
de memodrias, partindo da tendéncia evolu-
tiva que se constata nas pessoas mais ve-
Ihas em relatar o seu préprio passado. Tem
sido destacada a importancia desta inter-
vengao terapéutica na promogao da autoe-
stima, da identidade e da individualidade.
O programa de TR foi construido e validado
por Gil et al. (2017), no ambito do projeto
ECOG (Estimulagdo cognitiva em idosos: in-
tervengao na fragilidade cognitiva e pro-
mocao do autocuidado), que obteve finan-
ciamento interno da Unidade de Investiga-
¢do em Ciéncias da saude - Enfermagem,
da Escola Superior de Enfermagem de Co-
imbra), e as sessGes sdo baseadas num Ma-
nual construido por Gil et al. (2019). Atual-
mente este programa esta incluido num
projeto de Investigagdo da UICISA: E que foi
submetido a apreciagdo da Comissao de
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Etica da UICISA-E da ESEnfC, com parecer
positivo n2 P841 01 _2022.

RESULTADOS ESPERADOS

A partir das etapas previamente descri-
tas e dos instrumentos a serem aplicados,
espera-se obter dados que possibilitem
uma analise detalhada do impacto da capa-
citagao na qualidade de vida dos cuidado-
res e na sua capacidade de gestdo do au-
tocuidado da pessoa cuidada.

Com a implementagdo do programa de
capacitacdo psicoeducacional, denomi-
nado (Es)Tar com a Deméncia, sdo expecta-
veis os seguintes resultados:

e Redugdo da sobrecarga dos
cuidadores que participem no pro-
grama, que sera avaliada utilizando
a Escala de Sobrecarga do Cuidador
de Zarit. A capacitagao deve permi-
tir que os cuidadores adquiram es-
tratégias para gerir melhor as suas
responsabilidades, reduzindo o im-
pacto emocional e fisico do cui-
dado;

e Diminuigdo das dificuldades
dos cuidadores informais, avaliada
através do Indice de Avaliacdo das
Dificuldades do Cuidador, uma vez
qgue o programa ira fornecer ferra-
mentas praticas para lidar com de-
safios didrios no cuidado a pessoas
com demeéncia;

e Aumento da satisfagdo do
cuidador, avaliada através do indice
de Avaliagao da Satisfagao do Cui-
dador, uma vez que o programa de
capacitagao abordara nao apenas
as necessidades praticas do cui-
dado, mas também o apoio psicolo-
gico e emocional aos cuidadores.
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Os resultados esperados indicardao se a
implementagdo do programa (Es)Tar com a
Deméncia tem o potencial de melhorar a
qualidade de vida dos cuidadores infor-
mais, promovendo o seu bem-estar fisico,
psicoldgico e social, e, consequentemente,
possibilitando cuidados de maior quali-
dade as pessoas com deméncia que resi-
dem em casa.

CONCLUSAO

Este projeto visa avaliar o impacto de
um programa de capacitacdo psicoeducaci-
onal para cuidadores informais de pessoas
com deméncia dependentes no autocui-
dado, utilizando o programa (Es)Tar com a
Deméncia. Embora o projeto ainda esteja
em fase de desenvolvimento e implemen-
tagdo, é possivel antecipar que a sua exe-
cugdo tera impactos significativos na me-
Ihoria da qualidade de vida dos cuidadores.
Espera-se que a capacitagao possibilite aos
cuidadores as ferramentas necessarias
para reduzir a sobrecarga associada ao cui-
dado, minimizar as dificuldades sentidas no
quotidiano e aumentar a sua satisfagao
com o processo de cuidado. A capacitagao
psicoeducacional também deve promover
o bem-estar fisico, psicolégico e social dos
cuidadores, possibilitando-lhes lidar me-
Ihor com os desafios do cuidado didrio.

Para os cuidadores informais/familiares,
prevé-se que, com a capacitagdo, estes
compreendam melhor os comportamentos
das pessoas com alteracbes cognitivas e
adequem a sua pratica de cuidados, redu-
zindo as dificuldades associadas a presta-
¢do de cuidados a pessoa com demeéncia.
Espera-se, assim, uma reducdo da sobre-
carga e uma melhoria no seu bem-estar ge-
ral. Além disso, o projeto devera contribuir
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para a criagdo de um ambiente mais favo-
ravel ao cuidado, dignificando tanto o cui-
dador quanto a pessoa cuidada, e, ao redu-
zir a sobrecarga dos cuidadores, possibili-
tard uma maior permanéncia das pessoas
idosas com deméncia no seu ambiente fa-
miliar, evitando, sempre que possivel, ains-
titucionalizagdo precoce.

Para as pessoas idosas com deméncia, a
implementacdo deste projeto prevé um au-
mento do respeito pela sua autonomia e
autodeterminacao, além de um cuidado
mais personalizado e centrado no seu bem-
estar, promovendo uma abordagem que
valoriza as suas necessidades e preferén-
cias. Este beneficio tera impacto positivo
nao so na qualidade de vida das pessoas
com deméncia, mas também na comuni-
dade em geral, uma vez que a permanéncia
no domicilio pode aliviar a pressao sobre os
servicos de saude e promover um modelo
de cuidados mais sustentavel.

Espera-se que, com a implementagao do
programa (Es)Tar com a Demeéncia, os re-
sultados obtidos possam fornecer evidén-
cias sobre a sua efetividade, contribuindo
para a criagdo de politicas publicas mais efi-
cazes e sustentdveis no apoio aos cuidado-
res informais de pessoas com deméncia. A
médio e longo prazo, este projeto podera
servir de modelo para intervencgdes futu-
ras, promovendo um sistema de cuidados
mais integrado, centrado na pessoa e que
respeite as necessidades e preferéncias
dos cuidadores e das pessoas com demén-
cia.

Dado o crescente numero de cuidadores
informais e a heterogeneidade das suas ne-
cessidades, torna-se imperativo continuar
a desenvolver e a validar intervengdes ba-
seadas na evidéncia, garantindo que os
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programas de capacitacdo sejam mais efi-
cazes, acessiveis e ajustaveis a diferentes
contextos. Estudos futuros nesta area po-
derao focar-se na avaliagdao do impacto a
longo prazo do programa a ser desenvol-
vido, bem como na exploracdo de modelos
hibridos (presencial e digital) que ampliem
o0 seu alcance e a sua acessibilidade.

Espera-se que o programa (Es)Tar com a
Deméncia ndo so6 fornega suporte imediato
aos cuidadores informais, mas também
sirva de referéncia para futuras iniciativas,
contribuindo para a construgao de uma so-
ciedade cada vez mais preparada e sensivel
as necessidades dos cuidadores e das pes-
soas com deméncia.
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