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Resumo

As Perturbac6es Neurocognitivas (PNC) no grupo das pessoas
idosas tem aumentado, o0 que conduz a necessidade da prestacdo de
cuidados por terceiros, na maioria das vezes por familiares (Santana,
Farinha, Freitas, Rodrigues, & Carvalho, 2015). A prestacdo de
cuidados pode pbér em risco o Bem-estar subjetivo (BES) destes
cuidadores informais, devido ao stress e ao desgaste das tarefas de
cuidar. Torna-se consequentemente fundamental analisar as variaveis
com maior impacto no BES dos cuidadores informais para uma proficua

intervencdo junto destes (Sousa, Figueiredo, & Cerqueira, 2004).

Assim, neste estudo pretende-se analisar a relacdo entre o BES
do cuidador informal e a sua avaliacdo dos sintomas neuropsiquiatricos
da pessoa com PNC a participar no projeto EU no musEU. Apura-se a
avaliacao do cuidador informal sobre do contributo deste projeto para o
bem-estar da pessoa dependente. Tem-se ainda em vista estudar a
relacdo entre o BES do cuidador e a deterioracéo global da pessoa idosa

dependente com PNC.

Na globalidade, os resultados sugerem que um agravamento no
estado da pessoa dependente tende a associar-se a um maior nivel de
desgaste no cuidador e a um reduzido tempo para investir em atividades
de passatempo. A frequéncia no projeto EU no musEU esta associada a
reducdo das emoc0es negativas dos cuidadores informais principais, ou
seja, quanto mais participacdo menos emocOes negativas e maior a

tendéncia para se participar no projeto.

Palavras-chave: ldosos, PNC, BES, Cuidadores Informais,

Museu.



Abtract

The neurocognitive disturbances in the elderly group have
increased, which lead to caregiving provided by other people, most
often by relatives (Santana, Farinha, Freitas, Rodrigues, & Carvalho,
2015). The provision of care can jeopardize the subjective well-being
(SWB) of these informal caregivers, due to stress and exhaustion related
to care tasks. It is, therefore, fundamental to analyze the variables with
the greatest impact on the SWB on informal caregivers for a fruitful

intervention of them (Sousa, Figueiredo, & Cerqueira, 2004).

Thus, this study aims to analyze the relationship between the
informal caregivers SWB and its assessment of the neuropsychiatric
symptoms of the dependent person participating in the project EU no
musEU. It was assessed the informal caregivers valutation of this
project for to the well-being of the dependent person. It was also na
intention to study the relationship between the caregivers SWB and the

overall deterioration of the dependent elderly.

Overall, the results suggest that a worsening in the dependent
people condition tends to be associated with a higher level of weariness
in the caregiver and a reduced time to invest in their hobby activities.
The participation in the project EU no musEU seems to reduce the
negative emotions of the main informal caregivers, that is, the fewer

negative emotions the greater the tendency to participate in the project.

Key-words: Elderly people, Neurocognitive Disorders, SWB,

Informal caregivers, Museum.
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INTRODUCAO

Nos paises ocidentais, a crescente esperanca média de vida tem
vindo a aumentar os efetivos idosos na populagéo. O que, segundo Fries
(1983; citado por Marin e Casasnovas, 2001; Fries, 1993), se deve a
melhores cuidados de saude. Fries (1983) elaborou a teoria da
compressdo das condi¢cbes morbidas. Segundo o autor, numa grande
parte dos individuos, s6 num curto periodo, no fim de vida, é que se
manifestam as morbilidades. Entre estas ultimas, as mais frequentes no
fim de vida, sdo as PerturbacGes Neurocognitivas (PNC), como é o caso
da doenca de Alzheimer (DA). A idade é o principal fator de risco para
o desenvolvimento destas perturbacBes incapacitantes (Santana et al.,
2015). Assim, das condicBes cronicas e incapacitantes, emerge a

necessidade da prestacdo de cuidados a idosos.

No Sul da Europa parece existir uma preferéncia para que 0s
cuidados a idosos sejam assegurados por familiares (Sousa et al., 2004).
Cuidar de alguém pode aumentar a ligacéo entre a pessoa dependente e
0 cuidador, causando satisfacdo a ambos. No entanto, as tarefas de
prestacdo de cuidados podem p6r em causa o Bem-Estar Subjetivo
(BES) do cuidador, devido ao desgaste e ao stress do papel. Os baixos
niveis de BES podem influenciar também a percecdo que os cuidadores
tém da pessoa dependente (Sousa et al., 2004).

Nas pessoas com PNC € frequente existir um aumento da
deterioracdo fisica e neuropsiquiatrica, com a presenca de perturbacdes
emocionais e comportamentais. Estes sintomas sdo 0s que mais
colocam em risco o BES dos cuidadores, ndo sé porque aumentam a
complexificacdo das tarefas de cuidar, mas porque deterioram a relagdo
da diade. Contudo, o BES dos cuidadores pode ser mediado pela
colaboragdo de outros cuidadores e pela presenca de suporte social e

emocional (Caramelli & Bottino, 2007).
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O suporte social e emocional pode surgir de varias formas, uma
delas, é através da importancia da arte como mediadora da felicidade e
do BES. Enquadrado nesta perspetiva surge o nosso estudo. A presente
dissertacdo tem assim como objeto os cuidadores informais e as pessoas
com PNC a frequentarem o projeto EU no musEU. Este projeto é
dinamizado no Museu Nacional de Machado de Castro (MNMC) e no
Museu Nacional de Grao Vasco (MNGV), respetivamente, desde 2011
e 2018. Pretende contribuir para a integracdo social, a estimulacéo,
cognitiva e social, e para o bem-estar das pessoas com PNC e dos
respetivos cuidadores informais (Vlachou, 2017). Dado que séo parcos,
na area da psicologia, os estudos realizados sobre o grupo de individuos

que compBem este projeto, decidiu-se efetuar este estudo.

No que diz respeito a estrutura deste trabalho, o enquadramento
conceptual comecgara com uma pequena referéncia aos dados sobre o
envelhecimento populacional e a prevaléncia das PNC. Depois, passara
pela caracterizacdo das PNC e dai procurar-se-a compreender como se
passa para uma situacdo de dependéncia e incapacidade, bem como é
que as tarefas de cuidar afetam o BES do cuidador informal. Na seccéo
dos objetivos, sdo explicitados o0s objetivos especificos desta
dissertacdo. Quanto a metodologia faz-se uma carateriza¢do da amostra,
apresentam-se 0s instrumentos usados para a recolha de dados de
investigacdo e os procedimentos usados para 0 mesmo efeito. Depois,
apresentam-se 0s dados obtidos nos instrumentos e também o0s
resultados decorrentes da investigacdo. Na discusséo sao explicados os
resultados, comparando-os com a informacdo apresentada no
enquadramento  conceptual, retirando-se ainda conclusdes e

implicacOes para a pratica.
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1.ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

1.1 ENVELHECIMENTO DEMOGRAFICO

O envelhecimento demogréfico corresponde a uma diminuicao
na faixa etaria dos jovens e/ou ao aumento da importancia estatistica
dos idosos (Rosa, 2016). Desde a segunda metade do século XX, o
envelhecimento demografico tem aumentado, sobretudo nos paises
ocidentais. O aumento da esperanca média de vida, a reducdo da
mortalidade infantil, o aumento da emigracdo e a diminuicdo da
natalidade tém tido um papel preponderante para o envelhecimento

populacional (Rosa, 2016).

Estimou-se que, na Unido Europeia (UE), no inicio de 2017,
cerca de 15,6% da populacdo pertencia ao grupo dos jovens (0 aos 14
anos), 64,9% encontravam-se no grupo de idade ativa (15-64 anos) e
19,4% pertenciam ao grupo de pessoas com 65 ou mais anos. Este
altimo grupo sofreu um aumento de 0,2% em relacdo ao ano de 2016.
Previu-se que na UE, em 2017, existiam trés pessoas em idade ativa por

cada pessoa com 65 ou mais anos (Eurostat, n.d.).

A UE registou um crescimento de 2,4 % de idosos entre 2007 e
2017 e uma diminuicdo de 0,3% da populacdo com idade inferior aos 5
anos. Assim, prevé-se que, entre 2017 e 2080, a populagdo com 80 ou
mais anos aumente de 5,5% para 12,7% (Eurostat, n.d.).

O cenario portugués tem sido concordante com os valores da
restante UE. Em 1980, Portugal na UE era um dos paises menos
envelhecidos. Hoje, € um dos paises mais envelhecidos (Rosa, 2016).
Em 1960, o numero de sujeitos com 65 anos ou mais era de 8% e
aumentou para 19% em 2011. Assim, em 2001, em Portugal, a relacéo
entre a populacéo jovem e a populacdo idosa era de 102, enquanto que,
em 2013 era de 136 (Instituto Nacional de Estatistica [INE], 2015).
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1.2 AS PERTURBACOES NEUROCOGNITIVAS

As PNC pertencem ao espectro de doencas caracterizadas por
um deéfice primario nas funcdes cognitivas. As fungdes cognitivas
incluem a atencdo complexa, as funcgdes executivas, a aprendizagem e
amemoria, a linguagem, a cognicdo social e o dominio percetivo motor.
Um défice nestas fungbes representa um declinio em relacdo ao
funcionamento prévio do individuo. Assim, entre as causas destas
perturbacdes podem encontrar-se os fatores genéticos, os fatores
ambientais e o estilo de vida (American Psychiatric Association [APA],
2014).

As PNC incluem o delirium, a PNC ligeira ou major e o0s
subtipos etioldgicos. Os subtipos que surgem com mais frequéncia na
velhice sdo: a PNC por DA, a PNC por Doenca de Parkinson (DP), a
PNC Vascular, a PNC com Corpos de Lewy, a PNC Frontotemporal
(DFT) e a PNC por lesdo cerebral traumética. Ressalta-se que,
frequentemente, varias PNC podem coexistir no mesmo individuo
(APA, 2014).

Nos Gltimos anos, com o aumento da esperanca média de vida
houve também um aumento de incidéncia de situacdes crénicas e
incapacitantes, das quais se destacam as PNC. Desta forma,
compreendemos gue a esperanca média de vida ndo foi necessariamente
acompanhada de uma melhoria na qualidade de vida destas pessoas que
vivem mais (Lima, 2010).

Assim, segundo a World Health Organization (WHO, 2011), a
DA ficou em quinto lugar nas principais causas de morte. Estima-se que
as PNC sejam responsaveis por cerca de 12% dos anos vividos com
incapacidades nos idosos. Ferri e colaboradores (2005) estimaram que,
a nivel mundial, é descoberto um novo caso de PNC a cada 7 segundos.
Em 2010 existiam cerca de 36 milhdes de pessoas com PNC no mundo.
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No grupo das PNC, a DA é a mais frequente, afetando cerca
6,9% dos idosos nos paises do sul da Europa e 4,31% nos paises do
norte da Europa (Niu, Alvarez-Alvarez, Guillén-Grima, & Aguinaga-
Ontoso, 2017).

Em Portugal, em 2013, a prevaléncia das PNC no grupo dos
idosos (60-85+) era de 5,91%, ou seja, em Portugal, em 2713715
individuos da populacdo, 160287 tinham uma PNC (Santana et al.,
2015). De acordo com a estimativa de Santana et al. (2015), grande
parte dos casos de PNC, em Portugal, encontram-se nas faixas etarias

acima dos 80 anos (Santana et al., 2015).
1.3 DEPENDENCIA E CUIDADOS

A dependéncia caracteriza-se por um processo complexo
segundo o qual um individuo ndo consegue realizar as suas Atividades
de Vida Diaria (AVD) de forma independente. Deste modo, a pessoa
dependente necessita da ajuda de um cuidador. As AVD séo tarefas de
autocuidado e de manutencdo da vida em sociedade e incluem as
Atividades Baésicas de Vida Diaria (ABVD) e as Atividades
Instrumentais de Vida Diaria (AIVD). As ABVD dizem respeito aos
cuidados pessoais de higiene, alimentacdo e vestir. Jaas AIVD incluem
tarefas mais complexas, como usar o telefone, fazer pagamentos ou
preparar refei¢bes (Katz, Ford, Moskivitz, & Jackson, 1963; Lawton &
Brody, 1969).

Um individuo pode apresentar trés niveis diferentes de
dependéncia: ligeira, moderada ou severa. No primeiro caso, 0 sujeito
é capaz de desempenhar grande parte das AVD, necessitando apenas de
supervisdo. No segundo caso, além da supervisdo, o individuo carece
de apoio em algumas atividades. Ja numa condicdo severa, a pessoa
dependente necessita de ajuda para todas ou praticamente todas as
AVD, nédo conseguindo realiza-las sozinha (Katz et al., 1963; Lowton
& Brody, 1969).

O Bem-Estar Subjetivo em Cuidadores Informais de Idosos com Perturbagdo Neurocognitiva:
Um Estudo no Projeto EU no musU
Ana Filipa Vieira Tavares (anafilipav.tavares@gmail.com) 2019 5



Estudos posteriores tém vindo a sugerir que o0s cuidados
prestados a idosos estdo para além dos apoios nas AVD. Nesse sentido,
a prestacdo de cuidados a idosos dependentes inclui o apoio nas AVD,
apoio emocional, apoio na gestdo e organizagédo dos cuidados, na gestao
financeira, na integracdo social da pessoa dependente, na protecdo e
defesa dos seus direitos e na superviséo constante (Horowitz, 1985;
James, 1992; Mendes, 1998; Paul, 1997).

As situacBes de dependéncia estdo socialmente associadas a
velhice. De facto, na velhice, alguns individuos experienciam situaces
de dependéncia e de declinio precoce. Todavia, essas situacdes nao sao
reflexo da sua idade, mas sim de patologia. O que significa que qualquer
individuo pode enfrentar uma situacdo de dependéncia, em qualquer
fase da sua vida. Assim, pode encontrar-se duas pessoas idosas da
mesma idade em estados de funcionamento totalmente diferentes
(Oliveira, 2008; Lima, 2010; Sousa et al., 2004).

Nas situacBes em que os individuos sentem uma crescente
dificuldade na manutencdo da independéncia e uma crescente
dependéncia funcional para a realizacdo das AVD, acabam por
necessitar de cuidados informais e/ou formais. Assim, assiste-se ao
surgimento de uma nova “carreira”: a de cuidador informal (Baltes e
Smith, 2004; Figueiredo, 2007; Sousa et al., 2004).

A origem da palavra “cuidar” vem do latim “congitare”, que
significa “pensar; refletir” (Costa & Melo, 1994, p.510). Todavia, 0
termo sofreu alteracbes ao longo do tempo. Atualmente, “cuidar”
refere-se ao ato de cuidar de alguém. Em inglés, a origem etimoldgica
da palavra “caregiving ” tem a sua raiz em duas palavras diferentes. A
primeira vem do verbo “to care”, ou seja, cuidar, que no antigo inglés
significava sofrimento mental, tristeza e/ou problemas. A segunda
palavra na origem do termo € o verbo “to give”, ou seja, dar, que no

antigo inglés significava dar gratuitamente (Butterfield, 2003).
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Os cuidadores informais/familiares constituem “... elementos
da rede social do idoso (familiares, amigos, vizinhos, colegas...) que
Ihe prestam cuidados regulares, ndo remunerados, na auséncia de um

vinculo formal ou estatuario” (Sousa et al., 2004, p. 53).

A tradicdo da prestacdo informal de cuidados a idosos é antiga
nos paises do Sul da Europa, que se caracterizam por uma Visdo
assistencialista da familia. Nestes paises, a funcdo de cuidar dos
elementos da familia, em situacdo de dependéncia, é vista como um dos
papéis normativos da familia, impondo resisténcias a
institucionalizacdo. Por este motivo, nestes paises, o principal cuidador
tende a ser um familiar (Richards & Lilly, 2001; Roth, 1996; Sousa et
al., 2004; Ward-Griffin & McKeever, 2000; Wright & Bell, 2004).

Concretamente, em Portugal, muitos sdo os individuos que
consideram as respostas formais de apoio a idosos como alternativas de
pouca qualidade (Sousa et al., 2004). Adicionalmente, a semelhanca dos
restantes paises do sul da Europa, também em Portugal se valoriza
quando os cuidados sdo prestados de forma informal e pela familia
(Joél, 2002). A familia acaba por ser socialmente considerada
negligente quando institucionaliza os seus familiares (Sousa et al.,
2004).

Entre os cuidadores informais podem distinguir-se 0s
cuidadores principais e os secundarios. Esta classificacdo varia em
funcdo do tempo diério despendido a cuidar. O cuidador principal é
responsavel por grande parte das tarefas e assegura aquelas que a pessoa
dependente j& ndo consegue desempenhar. O cuidador secundario é
aquele que presta auxilio esporadico ao cuidador principal, podendo ser
outro membro da familia, vizinhos ou amigos (Sousa et al., 2004).

Os estudos sobre o perfil dos cuidadores informais mostram que
as mulheres desempenham mais frequentemente o papel de cuidador,
em comparagdo com os homens. Ao nivel do grau de parentesco com a

pessoa dependente, habitualmente sdo os filhos ou o conjuge a prestar

O Bem-Estar Subjetivo em Cuidadores Informais de Idosos com Perturbagdo Neurocognitiva:
Um Estudo no Projeto EU no musU
Ana Filipa Vieira Tavares (anafilipav.tavares@gmail.com) 2019 7



0s cuidados. Outra variavel de relevo é a proximidade geografica, que
também se relaciona com o envolvimento no papel de cuidador familiar.
Na maioria das situacdes, o cuidador é uma das pessoas que coabita
com a pessoa dependente. Outros dois fatores que contribuem para que
seja assumida a funcdo de cuidador séo a forca dos lacos e a forte
relacdo afetiva com o beneficidrio dos cuidados (Figueiredo, 2007;
Sousa et al., 2004).

Na maioria das situagdes tornar-se cuidador informal ndo € uma
opcdo de vida, mas no decorrer das situacdes de vida o cuidador
informal acaba por ter de assumir essa funcdo. Isto acontece enquanto
outros elementos, por diferentes motivos, ndo o podem fazer ou fazem-
no de forma parcial/secundaria. Estes dois movimentos designam-se
“slipping into it” e “slipping out of it”, respetivamente (Sousa et al.,
2004; Figueiredo, 2007).

Le Bris (1994) definiu trés processos possiveis que ocorrem
para que alguém se torne cuidador informal. Pode ocorrer em sequéncia
de um acontecimento inesperado, pode ocorrer um processo Sub-
repticio, ou em menor nimero, uma pessoa pode tornar-se cuidador

pelas chamadas vias intermédias.

O primeiro processo pode decorrer na sequéncia de um acidente
com consequéncias incapacitantes, doenca, morte ou demissdo do
anterior cuidador. O segundo resulta de um processo progressivo de
perda de autonomia e consequente dependéncia. Neste caso, o inicio do
papel de cuidador ndo é claro, pois a pessoa torna-se cuidador sem ter
consciéncia de que no fundo ja se tornou o familiar responsavel pelos
cuidados prestados ao idoso dependente. Por fim, a entrada na
“carreira” de cuidador informal pelas vias intermedias ocorre quando a
pessoa dependente sofre de uma doenca aguda que se torna cronica, ou
quando a pessoa é retirada de uma institui¢do, continuando a necessitar
de cuidados (Le Bris, 1994). Um familiar pode designar-se cuidador a

partir do momento em que ha uma situacdo cronica em que a vida
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familiar se alterou de forma irreversivel (Aneshensel, Pearlin, Mulan,
Zarit, & Whittlatch, 1995).

O inicio do percurso de cuidador informal envolve
frequentemente stress, sobrecarga e desgaste na vida do cuidador. O
stress psicoldgico constitui “uma relagao particular entre o individuo e
0 meio ambiente que este considera como ameacador ou que Vvai para
além dos seus recursos, e que, consequentemente, pde em perigo o seu
bem-estar” (Lazarus & Folkman, 1984, p.43). Almeida, Almeida e
Santos (2010) propdem que a sobrecarga é uma perturbacdo que se
associa a prestacao de cuidados a pessoas com dependéncia fisica e/ou
mental. Por outro lado, Pearlin e colaboradores (1990) caracterizam a
sobrecarga como sendo um resultado fisico, psicoldgico e até social do
ato de cuidar de um sujeito dependente de cuidados. Segundo Guerra
(2000), o desgaste diz respeito as alteracGes organicas e psiquicas que
ocorrem num individuo devido a fatores internos como sdo exemplo as

alteracdes fisiologicas, ou fatores externos como as tarefas de cuidar.

Na literatura distinguem-se frequentemente dois tipos de
manifestacdo do desgaste: o objetivo e o subjetivo. Pode dizer-se que o
primeiro corresponde aos acontecimentos concretos e observaveis
decorrentes das tarefas de cuidar, tais como o0 tempo e a energia
despendidos a cuidar. Poulshock e Deimling (1984) sugerem que um
aumento no desgaste objetivo corresponde necessariamente a um
aumento no desgaste subjetivo. Este Gltimo corresponde as variaveis do
cuidador, as suas atitudes, emocdes e reacdes em relacao as tarefas que
desempenha. Dentro do desgaste subjetivo encontram-se aspetos como
0 excesso de cuidado e de preocupagéo com a pessoa dependente, entre
outros (Montegomery, Gonyea, & Hooyman, 1985; Vitalino, Russo,
Young, Becker, & Maiuro, 1991).

Em consequéncia do desgaste e do stress, os cuidadores

reportam uma pior percecdo do seu estado de saude, elevados indices
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de isolamento, maiores indices de depressdo e de ansiedade em relacéo

ao resto da populacédo (Sousa et al., 2004).
1.4 BEM-ESTAR SUBJETIVO

O Bem-estar Subjetivo (BES) diz respeito a forma como o
sujeito avalia a sua vida e tem duas componentes, uma cognitiva e outra

afetiva.

A satisfacdo com a Vida, medida pela Escala de Satisfacdo com
a Vida (SWLS; Simdes, 1992), ¢ um dos indicadores que permite
operacionalizar a componente cognitiva do BES (Galinha & Ribeiro,
2005). Um individuo, ao avaliar a satisfacdo que tem com a sua prépria
vida tem em conta os varios dominios da mesma (Diener, 1984). Assim,
faz um juizo global subjetivo sobre a sua vida, uma vez que se baseia
em Vvarios aspetos por si valorizados, decorrentes da sua experiéncia

subjetiva individual (Simdes, 1992).

O BES tem ainda uma componente afetiva, que é avaliada
através da Escala de Afeto Positivo e de Afeto Negativo (PANAS)
(Simdes, 1993). Na componente emocional o individuo avalia a
frequéncia com que tem experienciado emocgdes positivas e emocdes
negativas. O Afeto Positivo (PA) e o Afeto Negativo (NA) sdo dois
construtos independentes e, por isso, devem ser medidos separadamente
(Bradburn & Caplovitz, 1965). Diener (1984) alertou para o facto de
ndo ser suficiente existir uma auséncia de NA para que um individuo
possa experienciar BES. Todavia, para que os individuos sintam bem-
estar e satisfacdo com as suas vidas devem existir mais emocgoes

positivas do que emocdes negativas (Diener, 2000).

A nocdo cientifica de felicidade ndo apresenta uma correlagdo
direta com 0 ndmero experiéncias emocionais positivas. No entanto,
reporta-se a uma frequéncia de PA de intensidade moderada ao longo

de mais tempo (Diener, Sandvik, & Pavot, 1991).
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1.4.1. BES nos Cuidadores Informais de Idosos com PNC

Varios estudos tém sido realizados no sentido de conhecer as
variaveis com impacto no BES dos cuidadores informais de pessoas
idosas portadoras de PNC. Entre essas varidveis, as mais consensuais
sdo o suporte socioemocional e formal do cuidador, o sentido de
mestria, a qualidade da relacéo entre o cuidador e a pessoa dependente
e a deterioragdo fisica e neuropsiquiatrica da pessoa dependente
(Andrén & Elmstahl 2005, 2008; Andrieu et al. 2007; Cohen,
Colantonio, & Vernich, 2002; Grant & Nolan, 1993; Mafullul &
Morris, 2000; Pereira & Carvalho, 2012; Perren, Schmid, & Wettstein,
2006; Pinquart & Sérensen 2004; Yates, Tennstedt, & Chang, 1999).

O suporte social e emocional apresenta duas ramificaces. A
primeira corresponde & partilha e a colaboracéo de outros familiares e
amigos, ou institui¢des nas tarefas de cuidar. A segunda ramificacéo diz
respeito a disponibilidade dos amigos e dos familiares para escutar o
cuidador, proporcionando momentos de ventilacdo emocional. Este tipo
de suporte e de colaboragdo diminui a sobrecarga do cuidador. O
suporte social e a satisfacdo com esse suporte relacionam-se com um
menor indice de stress, maior satisfacdo com a vida, maior qualidade
de vida e uma reduzida possibilidade de morbilidade psicoldgica e de
sobrecarga nos cuidadores (Cohen et al., 2002; Pereira & Carvalho,
2012; Perren et al., 2006; Pinquart & Stérensen 2004; Yates et al., 1999).

A partilha das tarefas de cuidar permite ao cuidador informal
principal manter as suas atividades sociais. Sabe-se que a manutengéo
destas atividades gera emocdes positivas e favorece um melhor
ajustamento emocional (Andrén & Elmstahl, 2008; Haley, LaMonde,
Han, Burton, Schonwetter, 2003).

Este tipo de suporte ajuda o cuidador a ter um maior sentido de
mestria, uma maior competéncia percebida e habilidade no desempenho
das suas tarefas. O sentido de mestria reduz a sobrecarga e a hipdtese

de desenvolver sintomatologia depressiva associada ao papel de
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cuidador, estando igualmente associada a maiores niveis de BES (Yates
et al., 1999). Pinquart e Sorensen (2004) salientam que passar muito
tempo a cuidar também pode ser visto, pelo cuidador, como uma forma
de melhorar o seu desempenho, o que amplia o sentido de mestria.
Contudo, os mesmos autores também referem que quanto maior for a
deterioracdo da pessoa dependente, menor a oportunidade de melhorar

0 desempenho do cuidador e por isso menor é o sentido de mestria.

No sentido de aumentar o suporte social e a qualidade de vida
das pessoas com PNC e seus cuidadores tém surgido varios projetos de
intervencdo social e cultural em contexto museoldgico. O primeiro
museu a criar um projeto de inclusao para estes individuos foi 0 Museu
de Arte Moderna de Nova lorque (MOMA), com o projeto “Meet Me”,
tendo sido replicado em museus americanos e europeus, inspirando
outros projetos semelhantes (Rosenberg, 2009). Atualmente, em
Portugal, existem dois projetos dirigidos a esta populacdo. O projeto
“Pela Arte Restaurar Memorias, Desenhar Sorrisos”, no Museu
Nacional de Soares dos Reis e o projeto “EU no musEU”, no MNMC e
no MNGYV, inspirado no “Meet Me”.

No nosso pais € escassa a investigacdo sobre os beneficios
destes projetos (Gomes, 2016). No entanto, os estudos levados a cabo
pelo MOMA, junto dos cuidadores, revelaram que através da fruicdo da
obra de arte e da estimulacdo social e cognitiva, estes projetos tém
melhorado a percecdo que os cuidadores tém sobre a pessoa
dependente, aumentaram a sua satisfacdo, o seu bem-estar e a sua
autoestima. Além disso, tém dado um contributo para o sentido de
pertenga a um grupo, aumentando a inclusdo social destes individuos e
a oportunidade de terem momentos de ventilagdo emocional com
individuos que vivenciam situa¢Ges de vida semelhantes (Auclair,
Epstein, & Mittelman, 2009).

Relativamente ao suporte social e emocional, Yates e

colaboradores (1999) sugerem que um dos potenciais mediadores de
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BES no cuidador possa ser mesmo 0 recurso a servigos formais,
incluindo obter informac&o para melhorar o desempenho. Neste estudo,
segundo os autores, este recurso apaziguou os efeitos dos stressores nos

cuidadores.

Alguns dos sintomas associados as PNC sdo as alteragdes
neuropsiquiatricas que incluem as perturbacdes comportamentais e
emocionais (Caramelli & Bottino, 2007). As perturbacdes
comportamentais aparecem documentadas, em diferentes estudos,
como 0s sintomas mais impactantes no BES dos cuidadores informais
de portadores de PNC. Também a agressividade da pessoa dependente,
0s niveis elevados de dependéncia fisica e psicoldgica e os elevados
compromissos cognitivos sdo sintomas de forte impacto negativo no
BES do cuidador informal (Cohen et al., 1993; Cummins, 2001; Perren
et al., 2006; Pinquart & Soérensen, 2004; Yates et al., 1999).

Assim, quanto maior a dependéncia, fisica e psicoldgica da
pessoa dependente, mais exigentes sdo as tarefas de cuidar. Um
aumento na exigéncia dos cuidados traduz, portanto, um maior desgaste
para o cuidador. Consequentemente, 0 BES do cuidador deteriora-se
(Andren & Elmstahl, 2005; Andrieu et al., 2007; Pinquart & Soérensen,
2004).

As perturbacGes comportamentais neuropsiquiatricas da pessoa
com PNC deterioram também a relacdo entre o cuidador e a pessoa
dependente. No caso dos cuidadores informais, este aspeto torna-se
preponderante na reducdo do BES. Segundo Orona (1990), o BES dos
cuidadores familiares reduz-se devido as perdas na relacdo com a
pessoa amada de quem cuidam (Grant & Nolan, 1993). Por este motivo,
quanto maior a deterioracdo da pessoa dependente pior serd o BES do
cuidador familiar (Andren & Elmstahl, 2005; Andrieu et al., 2007;
Pinquart & Sorensen, 2004).

Um baixo nivel de BES no cuidador, sobretudo em situacdes de

grande desgaste e stress psicolégico, parece influenciar inclusivamente
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a forma como o cuidador perceciona o estado da pessoa dependente
(Hung, Pickard, Witt, & Lambert, 2007; Magaziner, Simonsick,
Kashner, & Hebel, 1988; Rothman, Hedrick, Bulcroft, Hickman, &
Rubenstein, 1991; Sneeuw et al., 1998). Os baixos niveis de saude
psicoldgica dos cuidadores, de pessoas com PNC, conduzem a uma
maior percecdo do sofrimento fisico e psicolégico sentido por si e pela
pessoa dependente (Shega, Hougham, Stocking, Cox-Hayley, & Sachs,
2005).

Num estudo de Maganizer e colaboradores (1988), os
cuidadores que viviam com a pessoa dependente tinham uma nocéo
mais real do estado psicossocial da pessoa idosa com dependéncia. Nos
casos em que a percecdo do cuidador ndo era concordante com a
realidade, estes consideravam que o doente se encontrava pior. Os
cuidadores que ndo coabitavam com a pessoa dependente tendiam a
considera-la de forma mais positiva. Num estudo de Shega e colegas
(2005), a dor reportada pelos cuidadores de pessoas com PNC, sobre si
e sobre a pessoa dependente, eram influenciados pela agitagédo do

doente e pelos sintomas depressivos do cuidador.

Assim, como é possivel verificar as tarefas de cuidar ndo
implicam necessariamente uma reducdo no BES. Contudo, é importante
reconhecer que a tensao de cuidar é um risco acrescido na deterioracdo
do BES do cuidador e, consequentemente, da pessoa de quem cuida.
Neste sentido todas as iniciativas no sentido de os apoiar sédo de
promover (Grant & Nolan, 1993).

2. OBJETIVOS

Neste estudo pretende-se analisar a relacdo entre o BES do
cuidador informal e a sua avaliacdo do bem-estar e dos sintomas
neuropsiquiatricos da pessoa dependente com PNC, a participar no
projeto EU no musEU. Tem-se ainda em vista estudar a relagao entre o
BES do cuidador e a deterioracdo global da pessoa idosa dependente

com PNC a participar no respetivo projeto.
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Estabeleceram-se o0s seguintes objetivos especificos para esta

investigacao:

l. Tracar o perfil sociodemografico dos cuidadores informais
principais que participam no projeto EU no musEU;

. Identificar o perfil sociodemografico (idade, género e
diagnostico) das pessoas dependentes a participarem no EU no musEU;
1. Apurar os niveis médios de BES e de desgaste sentido pelos
cuidadores informais principais;

IV. Identificar a média da severidade da deterioracdo e das
manifestacbes neuropsiquiatricas nas pessoas dependentes que
participam no projeto EU no musEU, comparando com os dados
normativos;

V. Verificar se existe relacdo entre o BES do cuidador informal
principal e o nivel de severidade da deterioracdo da pessoa dependente;
VI.  Estudar se existe associa¢do entre o BES do cuidador informal
principal e a frequéncia, gravidade e desgaste decorrente das
manifestacdes neuropsiquiatricas da pessoa dependente;

VIII. Investigar a relacdo entre o BES do cuidador informal principal
e a sua avaliacdo sobre o contributo do projeto EU no musEU para o
bem-estar da pessoa dependente e os anos de frequéncia no mesmo
projeto;

IX.  Explorar se existe relacdo entre o BES do cuidador informal

principal e as caracteristicas dos cuidados por si prestados.

3. METODOLOGIA

3.1 AMOSTRA

Neste estudo obteve-se uma populacdo inicial de 16 sujeitos,
cuidadores informais principais de idosos com PNC a frequentarem o
projeto EU no museU, no MNMC e no MNGV. Dos 16 sujeitos, todos
aceitaram integrarar a nossa amostra, que foi selecionada através da

técnica de amostragem por conveniéncia (8 sujeitos de cada museu).
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A amostra ¢ composta por 5 (31.3%) elementos do sexo
masculino e 11 (68.8%) sujeitos do sexo feminino. As idades variam
entre os 50 anos e os 82 anos (M= 66; DP= 11.237). A maioria dos
participantes sdo casados (n=11; 68.75%), 1 homem (6.25%) vive em
unido de facto, 2 mulheres (12.5%) sdo solteiras, 1 mulher é vilva
(6.25%) e 1 mulher € divorciada (6.25%).

Quanto a area de residéncia, 15 (93.75%) dos sujeitos da

amostra residem em zona urbana, e 1 (6.25%) vivem numa zona rural.

A nossa amostra é constituida essencialmente por pessoas com
uma escolaridade acima da média para a populacdo portuguesa
(Pordata, n.d.). Neste grupo de cuidadores 9 (56.25%) tém uma
licenciatura, 5 (31.25%) concluiram o ensino secundario, 1 (6.25%) é

detentor de doutoramento e 1 (6.25%) tem apenas o ensino basico.

A maioria dos cuidadores (n=12; 75%) da amostra encontram-
se em situacdo de pensionista/reformado, 3 (18.75%) sujeitos
encontram-se em situacdo de empregado a tempo inteiro e 1 (6.25%) é

domestico (cf. Quadro 1 - Anexo 1).

Quanto aos individuos com PNC, 7 (43.75%) sdo do sexo
masculino e 9 (56.25%) sdo do sexo feminino. A variacdo de idades
nestes sujeitos foi dos 67 anos até aos 92 anos, com uma média de 77.81
(DP= 6.452). A maioria dos individuos com PNC (n=14; 87.5%) tém
um diagnostico de Alzheimer, os restantes sujeitos (n=2; 12.5%)
receberam diagndstico de Declinio Cognitivo Ligeiro (DCL) (cf.
Quadro 2 - Anexo 1).

3.2 INSTRUMENTOS
Questionario Sociodemografico

No questionario  sociodemografico foram  recolhidas
informacdes sobre o cuidador informal principal dos participantes do
projeto EU no musEU (o sexo, a idade, o estado civil, a area de

residéncia, o nivel de escolaridade, e a atual situacéo laboral). Também
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foi possivel obter algumas informagdes sociodemograficas sobre a
pessoa dependente com PNC (o sexo, a idade e o diagnostico) (cf.
Anexo 2).

Neste questionario ainda foram recolhidas informagdes sobre as
caracteristicas dos cuidados prestados (grau de parentesco com o
individuo com PNC; anos de prestacdo de cuidados pelo cuidador
informal principal; horas diarias da prestacdo de cuidados pelo cuidador
informal principal; frequéncia em atividades de passatempo, extra
projeto EU no musEU, pelo cuidador principal; situacdo de cuidador
informal secundario/institucionalizacdo; horas diarias da prestacdo de
cuidados pelo cuidador informal secundario/instituicéo; e se o cuidador

informal principal presta cuidados a outro(s) idoso(s).

Fez-se o levantamento sobre o tempo em que o cuidador
informal principal e a pessoa dependente fazem parte do projeto EU no
musEU. Por fim, foi pedido, ao cuidador informal principal, para que
se baseasse na sua percec¢éo subjetiva sobre o contributo do projeto para
0 bem-estar de pessoa dependente, respondendo a seguinte questdo
“Considera que o bem-estar do seu familiar melhorou desde que
participa no projeto EU no musEU? ”. As opgdes de resposta variaram
entre 0 1 e 0s 10 pontos, sendo 0 1 ndo contribui nada e o 10 contribui

muitissimo.
Escala de Satisfacdo com a Vida (SWLYS)

A avaliacdo da satisfagdo com a propria vida foi realizada através
da SWLS, uma escala construida por Diener e colaboradores (1985).
Neto, Barros e Barros (1990) foram os primeiros investigadores a
validarem a escala para a populagdo portuguesa. Mais tarde surgiu uma
nova validacdo da escala por Simdes (1992). Esta nova validacéo
contou com algumas alteracbes na sua traducdo, facilitando o
entendimento de populagbes com niveis culturais mais baixos.
Reduziu-se a escala de likert para 5 pontos (discordo muito, discordo

um pouco, ndo concordo nem discordo, concordo um pouco, concordo
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muito). Em termos de avaliagdo da pontuacgéo, esta pode variar entre 5
e 25 pontos, sendo que 15 corresponde a uma pontuagdo neutra e quanto

maior a pontuacdo maior sera a satisfacdo com a vida (Simdes, 1992).

Na validacdo de Simdes (1992) obteve-se um bom valor de
consisténcia interna, com o alfa de Cronbach de .77. No nosso estudo
também realizamos uma analise psicométrica, através do calculo do alfa
de Cronbach, na qual obtivemos um valor de .70 De acordo com

DeVellis (1991), este valor é considerado bom.
Escala do Afeto Positivo e do Afeto Negativo (PANAS)

A PANAS é uma escada que foi elaborada por Watson, Clarck
e Tellegen (1988). A escala original contém 20 termos que descrevem
a afetividade, 10 deles sdo emocdes positivas e representam a dimensao
do PA e os outros 10 s&o emogOes negativas que compdem a escala NA.
Os termos que constituem a escala do PA sdo: forte, ativo, orgulhoso,
alerta, inspirado, atento, interessado, entusiasmado, excitado e
determinado. Os outros 10 termos que correspondem as emocdes
negativas incluem: aborrecido, zangado, angustiado, hostil, irritavel,

amedrontado, medo, nervoso, culpa e vergonha.

O individuo deve assinalar em que medida experienciou aquelas
emocdes durante um determinado periodo de tempo. Esta avaliacéo é
realizada através de uma escala de likert de 5 pontos, sendo 1 muito

ligeiramente ou nenhum e 5 extremamente (Watson et al.,1988).

Simdes (1993) realizou a validacdo da PANAS para a populacédo
portuguesa. Segundo a analise de contetdo da escala original, verificou-
se a necessidade de acrescentar um item a cada subescala. Assim sendo,
a versdo portuguesa da escala apresenta 22 itens. O individuo responde
numa escala do tipo likert de 5 pontos (muito pouco ou nada; um pouco;
assim, assim; muito e muitissimo). O participante deve referir até que
ponto sentiu essas emocgOes na semana anterior. Nesta versdo a

pontuacdo em cada subescala pode variar entre 0os 11 e 0s 55 pontos.
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A versdo portuguesa apresenta boas qualidades psicométricas, a
escala completa conta com um alfa de Cronbach de .82 para a subescala
PA e de .85 para a subescala do NA (Simdes, 1993). No nosso estudo
obtivemos um alfa de .87 no PA e no NA obtivemos um alfa de .50. De
acordo com DeVellis (1991) na area das ciéncias sociais € humanas
poderdo ser aceitaveis valores de alfa de Cronbach mais baixos, uma

vez que ndo se trata de uma ciéncia exata.
Escala de Deterioracao Global (GDS)

A GDS é um instrumento que avalia a PNC degenerativa
primaria e permite determinar a sua severidade. E normalmente usado
para classificar a evolugdo e determinar a gravidade da deterioracéo

cognitiva associada a DA (Reisberg, Ferris, Leon, & Crook, 1982).

A escala foi construida por Reisberg e colaboradores (1982). A
sua versdo portuguesa foi primeiro traduzida por Olivia Robusto-Leitdo
e Ana Nina, e, s6 mais tarde, foi validada por Monteiro e Reisberg
(Robusto-Leitdo, Nina, & Monteiro, 2000).

Atualmente, a escala é composta por 7 estadios crescentes de
défices, construidos com base em medidas psicométricas e em
carateristicas clinicas. Os seus estadios sdo: 1 (sem declinio cognitivo),
2 (declinio cognitivo muito ligeiro), 3 (declinio cognitivo ligeiro), 4
(declinio cognitivo ligeiro), 5 (declinio cognitivo moderadamente
severo), 6 (declinio cognitivo severo) e 7 (declinio cognitivo muito

severo) (Reisberg et al., 1982).

Um estudo de Reisberg, Gandotra, Zaidi e Ferris (2002) mostrou
que a GDS é um instrumento com boas qualidades psicométricas, tendo
apresentado um coeficiente de confiabilidade que variava entre .82 e
.97. No presente estudo obtivemos um alfa de .71, segundo DeVilles

(1991) é um bom valor.

Inventario Neuropsiquiatrico (NPI)
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O NPI é um dos inventarios mais utilizados para medir 0s
sintomas comportamentais e psicoldgicos nas PNC. Este instrumento
tem contribuido para caracterizar o perfil dos doentes, mas também tem
sido usado na avaliacdo dos tratamentos farmacologicos (Cummings et
al., 1994).

Este inventario foi construido por Cummings e equipa (1994),
apresentando 10 sec¢des de comportamentos frequentes em sujeitos
com PNC: delirios, alucinag@es, agitagdo/agressdo, depressdo/disforia,
ansiedade, euforia/elacéo, apatia/indiferenca, desinibicéo,
irritabilidade/labilidade e comportamento motor aberrante. Cummings
(1997) acrescentou duas secc¢des as da primeira versao: comportamento
noturno e o apetite/alteraces alimentares, que constituem alteragdes
neurovegetativas. Mais tarde, este instrumento agregou também uma
escala que avalia o desgaste do cuidador em funcdo da percecdo dos
sintomas psicolégicos com gue avalia a pessoa a quem presta cuidados
(Kaufer et al., 1998). Posteriormente foi traduzido para portugués por
Leitdo e Nina (2008).

Relativamente a administracdo e a cotacdo deste inventario, este
deve ser administrado a um cuidador informado que reporte informacao
relativa a alteragBes comportamentais desde o inicio da patologia do
idoso dependente. Adicionalmente, o avaliador deve procurar recorrer
a varias fontes de informacdo privilegiada, além do cuidador, como o0s
profissionais de saude. As alteracbes anteriores ao aparecimento da
doenca ndo sdo avaliadas nem valorizados por este instrumento
(Cummings, 2009).

Primeiramente ha uma pergunta de rastreio acerca da presenca
de alteragdo comportamental. Posteriormente, sendo a resposta
afirmativa, faz-se uma analise mais pormenorizada com perguntas

subsequentes que permitem confirmar a alteragdo (Cummings, 2009).

De seguida, avalia-se a frequéncia, que é avaliada numa escala

de 4 pontos, de 1 (ocasionalmente) a 4 (muito frequentemente). A
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gravidade € avaliada numa escala de 3 pontos, que varia de 1 (ligeira) a
3 (severa), enquanto o nivel de desgaste avalia-se através de uma escala
de 6 pontos, variando de 0 (auséncia de desgaste) a 6 (muito severo).
Para cada comportamento, a pontuacdo € obtida através da
multiplicacdo da frequéncia pela gravidade, que permite um maximo de
12 pontos. J& a pontuacéo total obtém-se através da soma dos resultados
obtidos nas 10 primeiras sec¢fes, sem 0s itens neurovegetativos nem o
desgaste do cuidador, permitindo uma classificagdo no minimo de 0

pontos e 0 maximo de 144 pontos (Cummings, 2009).

Justifica-se a inclusdo deste instrumento nesta investigacéo,
uma vez que Hampstead e colaboradores (2013) referem o recurso a um
informador externo, como facilitador de uma medida subjetiva do
funcionamento do doente. O que se torna Util para avaliar o desgaste do

cuidador, que é uma das variaveis a analisar neste estudo.

Este inventario apresenta boas qualidades psicométricas. Nos
primeiros estudos para a sua construcao e para a sua validagéo original,
este instrumento foi administrado a idosos sem PNC e obtiveram-se
resultados baixos, o que revela que o NPI distingue sujeitos com

perturbacao de sujeitos sem perturbacdo (Cunha et al., 2012).

O estudo de Cunha e equipa (2012) foi realizado com o objetivo
de investigar as propriedades psicométricas da versao portuguesa e com
0 objetivo de caracterizar o perfil neuropsiquiatrico de sujeitos com
DCL, DA e DFT, demonstrando que o inventario apresenta bons indices
de consisténcia interna para os trés grupos. Sendo que, para 0 DCL
apresentou valores de .80, para a DA obtiveram-se valores de .82 e para

a DFT obtiveram-se .72.

No nosso estudo obtivemos valores muito bons de consisténcia
interna, analisados através do alfa de Cronbach para o grupo com DA
.91 e para o grupo com DCL .92 (DeVilles, 1991).
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3.3 PROCEDIMENTOS

Esta investigacdo consiste num plano ndo experimental com a

administracao de um protocolo de avaliagdo num Unico momento.

Os sujeitos foram recrutados a partir da base de dados dos
participantes do projeto EU no museU de Coimbra e de Viseu,
disponibilizados pelo MNMC e pelo MNGV. O Gnico critério para a
inclusdo na amostra foi serem cuidadores informais principais que
facam parte do projeto atualmente. Depois de se obter a populacéo de
sujeitos, estes foram contactados via telefonica e todos aceitaram

participar no estudo.

Na sessdo de administracdo do protocolo de investigacdo, 0s
sujeitos comecgaram por ler o consentimento informado em que lhes era
explicado o propdsito da investigagdo e onde tinham os contactos dos
investigadores para que pudessem esclarecer alguma duvida que
surgisse posteriormente. Em seguida, foi administrado o protocolo de
investigacao (questionario sociodemogréafico, SWLS, PANAS, GDS e
NPI). A administracéo foi feita em quatro dias diferentes. No primeiro
dia foram entrevistadas 5 pessoas, no segundo dia foram entrevistadas
4 pessoas, no terceiro dia foram entrevistadas 3 pessoas e no quarto dia
foram entrevistadas 4 pessoas. As entrevistas duraram cerca de 1 hora

por pessoa.

Relativamente a analise de dados foi usado o programa IBM
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 22.0 para 0
Windows. Foi inicialmente realizada uma anélise das estatisticas
descritivas dos dados (médias, desvios-padrdo, pontuacfes minimas e
méaximas). No caso do NPI foi feita uma comparagdo dos resultados
médios pelos grupos clinicos presentes na amostra, Alzheimer e DCL,
e comparados com os dados normativos de referéncia de Cunha e
colaboradores (2012). Contudo, para as andlises estatisticas foram

usados os dados brutos dos resultados do instrumento.
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Em seguida, procedeu-se a analise de correlagdes das variaveis
em estudo, através do calculo do coeficiente de correlagdo de
Spearman, dado que, segundo Mar6co (2007) e Santos (2010), em
amostras reduzidas, abaixo dos 30 sujeitos, deve dar-se preferéncia aos
testes ndo paramétricos. Além de que se tratam de amostras
significativamente diferentes da distribui¢do normal.

Na proxima secdo serdo apresentados os principais resultados

deste estudo.

4. RESULTADOS

Com o prop6sito de concretizar 0s objetivos propostos na
presente dissertacdo, esta sec¢do ira ser iniciada com a apresentacdo dos
resultados do protocolo de avaliacdo (cf. Quadro 4 - Anexo 1). Depois
serdo expostos os resultados sobre as caracteristicas dos cuidados
prestados pelos cuidadores informais principais e das questfes
referentes ao projeto EU no musEU (cf. Quadro 3 - Anexo 1) e, por fim,
serdo apresentados os resultados das analises estatisticas (cf. Quadro 5
- Anexol).

4.2 Protocolo de Investigacéo

Na SWLS a pontuacdo variou entre os 10 e 0s 24 pontos, tendo-
se obtido uma média (M= 16.31; DP=3.911), sendo 0 maximo da escala

25 e 0 minimo 5 pontos.

Quanto a PANAS, o resultado da subescala do PA apresentou
uma média de 33,25 pontos (DP= 8,242), tendo esta variado entre os 20

e 0s 49 pontos, sendo 0 maximo da escala 55 e 0 minimo 11 pontos.

Na subescala do NA obteve-se uma média de 20,69 pontos
(DP= 4,207), tendo a pontuacéo variado entre os 12 e 0s 28 pontos,
sendo 0 maximo e o minimo de pontos possiveis iguais aos da subescala
do PA.
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Na GDS, para a determinacdo do estadio em que se encontra
cada pessoa com PNC, recorreu-se a varias fontes de informacéo.
Assim, tiveram-se em conta as informacdes reportadas pelo cuidador
informal principal e a leitura, devidamente autorizada pelos familiares,
dos relatérios médicos referentes a condicao neuroldgica e psicoldgica
da pessoa dependente. As pessoas com PNC encontram-se entre o
estadio 3 e 0 estadio 7 da GDS, ou seja, entre 0 DCL e o declinio
cognitivo muito grave. A media dos sujeitos é 4,94 (DP=0,998), o que
significa que a maioria dos sujeitos encontram-se entre o quarto e o
quinto estadio de deterioracdo da GDS, apresentando um declinio

cognitivo de moderado a moderadamente severo.

No NPI, segundo os dados normativos de Cunha e
colaboradores (2012) para cuidadores de idosos com Alzheimer, tendo
em conta o resultado médio padronizado desta amostra (n=14; 87.5%)
para a escala completa obteve-se a média 15.786 pontos (DP=12, 148)
(M=23.80; DP= 2.22; IN=21.58-26.02]), j& no desgaste obteve-se a
média 9.86 pontos (DP=5.921), comparando com os dados normativos
(M=14.10; DP=1.11;[IN= 12.99-15.21]). Ambos se encontram entre o
3° e 0 4° DP abaixo da média do grupo normativo (cf. Anexo 3). Os
resultados para a frequéncia variaram entre 0os 4 e 0s 23 pontos, na
gravidade variou entre 1 e 0s 13 pontos, no desgaste a variagcdo de
pontos foi dos 3 aos 22 e para a escala completa obtiveram-se

pontuacdes entre os 2 e 0s 45.

No caso dos cuidadores de pessoas com DCL (n=2; 12.5%), no
resultado para a escala completa obteve-se uma média de 9 pontos
(DP=1,414), comparando com os dados normativos (M=9.24;
DP=1.44; [IN=7.8-10.68]). No desgaste obtiveram-se 6 pontos
(DP=2,828), segundo os dados de Cunha e equipa (2012) (M=7.14;
DP=1.04, [IN=6.1-8.18]), ambos se encontram dentro da média do
grupo normativo. Os resultados para a frequéncia variaram entre 2 e 5

pontos, na gravidade variaram entre 2 e 4 pontos, no desgaste a varia¢ao
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de pontos foi dos 4 aos 8 e para a escala completa obtiveram-se
pontuacdes entre 8 e 10.

4.2 Caracteristicas dos Cuidados Prestados

Os cuidadores informais principais sdo, na maioria, conjuges da
pessoa dependente (n=10; 62.5%) e, uma minoria, séo filhos da pessoa
dependente (n=6; 37.5%). A variacdo de anos em que estes individuos
se tornaram cuidadores informais principais vai dos 2 anos até aos 11
anos (M=5.06; DP=2.568). 8 (50%) individuos prestam cuidados ao
individuo com PNC entre 15 a 24 horas por dia, 5 sujeitos (31.25%) da
amostra cuidam até 5 horas por dia e 3 (18.75%) cuidam entre 5 a 15
horas por dia. E importante notar que cerca de metade dos cuidadores
informais principais frequentam atividades de passatempo, extra
projeto EU no muskU (n=9; 56.3%).

Metade da amostra de cuidadores informais principais (n= 12;
75%) refere contar com o apoio de um cuidador informal secundario ou
com apoio institucional e a restante amostra (n=4; 25%) n&o tem apoio
na prestacdo de cuidados. Uma parte dos cuidadores 43.75% (n=7) da
amostra contam com apoio na prestacdo de cuidados até 5 horas diarias,
18.75% (n=3) conta com apoio até 24 horas por dia e 12.5 % (n=2)
conta com apoio até 15 horas. Nesta amostra 3 pessoas (18.8%) prestam
cuidados a outro idoso, além daquele com quem participam no projeto
EU no musEU.

Os resultados das questdes sobre o projeto EU no musEU
revelaram gque os anos de integrac@o dos sujeitos da nossa amostra neste
projeto variam entre 1 e 8 anos (M=3.50; DP=2.000). Na questéo sobre
a avaliacdo do contributo do projeto para o bem-estar dos individuos
com PNC, as pontuacGes variaram entre os 5 e 0s 10 pontos (M=7.31;
DP=1.621), sendo 0s 5 pontos uma pontuacdo média.

4.3 Analises Estatisticas
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No que concerne aos resultados provenientes da andlise de
correlagOes, através do teste de Spearman, destaca-se a correlagéo
positiva moderada entre a subescala do PA, da PANAS, com a variavel
“cuidador informal principal presta cuidados a outro idoso, além
daquele com quem participa no projeto EU no museU” (rs =0,574,
p<0,05). A subescala do NA, da PANAS, obteve uma correlagdo
negativa moderada com a varidvel “anos de integragdao no projeto EU
no museU” (rs=-0,621, p< 0,05). No nosso estudo, a correlacdo entre as
subescalas da PANAS, PA e NA, ¢ positiva mas muito fraca (rs=0,016).

De seguida, destacam-se as correlacdes positivas fortes entre o
resultado da escala completa do NPI e a sua subescala da frequéncia,
(rs=0,897, p < 0,01) e da gravidade (rs=0,939, p < 0,01). Destaca-se
ainda que a escala completa do NPI obteve uma correlagdo positiva
moderada com o desgaste (rs=0,771, p<0,01) e negativa moderada com
a variavel “frequéncia em atividades de passatempo, extra projeto EU
no museU, pelo cuidador informal principal” (rs =-0,507, p < 0,05).
Depois, a subescala da frequéncia do NPI obteve uma correlagéo
positiva forte com a subescala da gravidade (rs=0,932, p<0,01) e do
desgaste (rs =0,849, p=0,01). Ainda no NPI, a subescala da gravidade
obteve uma correlacdo positiva forte com o desgaste (rs=0,877, p<0,01)
e apresentou uma correlagdo negativa moderada com “a frequéncia em
atividades de passatempo, extra projeto EU no muskU, pelo cuidador

informal principal” (rs=-0,570, p<0,05).

A wvariavel ‘“anos de integracdo no projeto” apresentou
correlagdes positivas moderadas com as variaveis “anos de prestacdo
de cuidados pelo cuidador informal principal” (rs=0,613, p<0,05) e com
a “situagdo de cuidador informal secundario/institucionalizagdo”
(rs=0,507, p<0,05). A variavel “anos de integragdo no projeto EU no
musEU” obteve ainda uma correlagdo positiva moderada com a variavel
“cuidador informal principal presta cuidados a outro idoso” (rs= 0,519,
p<0,05).
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Por fim, a varidvel “horas diarias de prestacdo de cuidados pelo
cuidador informal principal” obteve uma correlagao negativa moderada
com a variavel “horas diarias de prestacdo de cuidados pelo cuidador
informal secundério/ instituicdo” (rs=-0,796, p< 0,01). A variavel
“cuidador informal principal presta cuidados a outro idoso” apresentou
uma correlagdo negativa moderada com a variavel a frequéncia em
atividades de passatempo, extra projeto EU no muskU, pelo cuidador

informal principal” (rs =-0,545, p< 0,05).

5. DISCUSSAO

Em primeiro lugar é preciso sublinhar o reduzido nimero de
sujeitos que compde a amostra do nosso estudo o que limitou a sele¢éo

dos testes estatisticos e, consequentemente, nos resultados obtidos.
5.1 Protocolo de Investigacéo

O nivel da componente cognitiva do BES, avaliado pela SWLS,
ndo é muito elevado (M= 16.31). No entanto, na nossa amostra alguns
individuos apresentam pontuacdes muito extremas (10-24), ou seja, uns
muito préximos da pontua¢do minima obtida e outros muito proximos
da pontuacdo mais elevada possivel. Contudo, o DP ndo é muito
elevado (DP= 3.911), o que indica que a maioria dos sujeitos tém
pontuacdes muito proximas do valor global médio. O que nos leva a
colocar a hipGtese de que nesta amostra, a maioria dos individuos, tem
um nivel razoavel de SWLS (Simdes, 1992).

Quanto a avaliacdo emocional do BES, na PANAS, na subescala
de PA obteve-se uma média (33.25) cerca de 20 pontos acima da
pontuagdo minima possivel. No entanto, é preciso notar que se obteve
um DP elevado (8.242) e que as pontuacdes variaram entre os 20 e 0S
49 pontos, ou seja, alguns individuos obtiveram pontua¢es com cerca
de 20 pontos acima da média global da amostra. Por isso, podemos
afirmar que a amostra em estudo tem bons niveis de PA. No que

concerne ao NA, ainda que com um desvio-padrao razoavel de 4.207,
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para uma média de 20.69, as pontuacBes obtidas foram mais
homogéneas, tendo variado entre os 12 e 0s 28 pontos, 0 que parece
indicar que o0s sujeitos da amostra revelam baixos niveis de NA
(Simdes, 1993). Assim, podemos concluir que estamos perante uma

amostra com um nivel razoavel de BES.

Os resultados na GDS, sobre a severidade da deterioracéo,
indicam que a maioria das pessoas dependentes ndo conseguem viver
sem algum apoio. Os relatérios médicos dos sujeitos com PNC
demonstram que a maioria destas pessoas tem um défice, de moderado
a moderadamente severo, na maioria das funcGes avaliadas e uma clara
perda de investimento, de interesse social e interpessoal. Todavia, em
menor numero, alguns conseguem ainda recordar certos dados
biograficos, entre os quais, 0 seu nome, 0 nome dos seus familiares mais

significativos e 0 nome de lugares (Reisberg et al., 1982).

Quanto as manifestacdes neuropsiquiatricas, no NPI, ha que ter
em conta que foram constituidos 2 grupos com tamanhos totalmente
diferentes. No grupo do DCL 2 pessoas e no grupo do Alzheimer 14
pessoas. Neste Gltimo grupo de cuidadores de idosos com PNC por
doenca de Alzheimer, na escala completa as pontuagdes sofreram
grandes variacgdes, de 2 a 45 pontos. O que teve impacto no valor do
DP, sendo muito préximo do valor da média (M=15.786; DP=12.148).
Apesar disso, considerando a pontuacdo maxima possivel (de 144
pontos) e tendo em conta a comparacgédo feita anteriormente com 0s
dados normativos, podemos dizer que o grupo esta muito abaixo (entre
0 3° e 0 4° DP abaixo). No desgaste também o DP é muito elevado
(M=9.86; DP=5.921), embora a pontuacdo média esteja igualmente
entre 0 3° e 0 42 DP abaixo, h& que ter em atencao a probabilidade de
alguns individuos terem pontuacgdes extremadas (Cunha et al., 2012).

No caso dos cuidadores de pessoas com DCL as pontuacgoes

médias estdo dentro dos intervalos normativos, o0 que pode dever-se ao
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facto de estarmos perante um namero reduzido de sujeitos (n=2) com

pontuacOes mais consistentes e semelhantes entre si.

No geral, em relacdo aos resultados para as pessoas com PNC
na avaliacdo das manifestacGes neuropsiquiatricas podemos assinalar
que, apesar da maioria dos sujeitos apresentarem niveis moderados a
moderadamente severos de declinio, os cuidadores assinalam a
presenca de poucas alteracBes neuropsiquiatricas, cerca de 3 a 4
comportamentos no maximo. O que significa que comparando 0s
valores médios obtidos com os dados normativos, o grupo do Alzheimer
€ um grupo bastante heterogéneo, mas com pontuacdes geralmente
baixas. O grupo do DCL esta dentro dos resultados normativos (Cunha
etal., 2012).

No que diz respeito ao desgaste sentido pelos cuidadores, em
funcéo da presenca de manifestagdes neuropsiquiatricas, sendo que um
grupo esta abaixo e outro se encontra na média normativa, ndo parecem

existir muitos resultados que traduzam situac6es de desgaste intenso.

5.2 CARACTERISTICAS DOS CUIDADOS PRESTADOS

Tendo em conta o perfil sociodemografico do grupo de
cuidadores informais em estudo, pode dizer-se que na globalidade
seguem o perfil apresentado na maioria dos estudos. Ressalta-se o facto
da variacdo de idades (50-82 anos) indicar que grande parte dos
cuidadores sdo pessoas adultas idosas. Sousa e colaboradores (2004)
referem que nas situaces em que os cuidadores informais séo conjuges
da pessoa a quem prestam cuidados, quanto maior a idade da pessoa
dependente, maior serd a idade do cuidador informal principal. Na
nossa amostra a maioria dos cuidadores informais (62.5%) sdo conjuges

da pessoa dependente.

Barber (1999) no seu estudo refere que a maioria dos cuidados
sdo assegurados pelas mulheres, tal como no nosso estudo, em que

68.75% dos individuos da amostra s&o do sexo feminino. A semelhanca
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do trabalho do mesmo autor, na nossa amostra ha um ndmero
consideravel de homens que prestam cuidados 31.25%. Assinala-se que
ao contrario dos estudos realizados nos altimos anos, no presente
estudo, estamos perante uma amostra de cuidadores muito
escolarizados, isto porque 15 (93.75%) sujeitos da amostra tem, pelo
menos, O ensino secundario completo e vivem em zonas
predominantemente urbanas (Carvalho, 2010; Figueiredo, Lima, &
Sousa, 2009; Sousa et al., 2004).

O nosso estudo vai ao encontro do estudo de Le Bris (1994) com
sujeitos familiares de pessoas dependentes nas comunidades europeias,
em que cerca de metade da sua amostra prestava cuidados, em média,
ha 5 anos, mas noutros casos essa média ia além do dobro. No nosso
estudo a variagdo de anos da prestacdo de cuidados é extensa (2-11
anos). Sousa e equipa (2004) chamam a atencdo para o facto destes
nimeros ndo indicarem todas as situacdes da prestacdo de cuidados
sucessivos. Uma vez que as mulheres estdo em maioria na nossa
amostra, é provavel que mesmo nédo cuidando de varios idosos em
simultaneo atualmente, elas ja se tenham responsabilizado pela
prestacdo de cuidados a vérias pessoas ao longo da sua vida, entre 0s

quais os filhos e os pais.

A maior parte dos casos da amostra de cuidadores (75%)
partilham as tarefas de cuidar com um cuidador secundario, dentro
desses, em 56.25% dos casos o cuidador secundario ndo presta cuidados
mais do que 15 horas por dia. Sousa e colegas (2004) afirmam que para
os cuidadores principais uma substituicdo de horas pode ser suficiente
para ultrapassar a necessidade de tempo livre, que é posta em causa se
assim n&do acontecer. Adicionalmente, em 31.25% das situagfes em
estudo, os cuidados prestados pelo cuidador informal principal nao
ultrapassam as 5 horas didrias, ou seja, as necessidades de cuidados de
uma parte consideravel das pessoas com PNC ndo exigem muitas horas

de prestacao pelo cuidador principal, nem pelo cuidador secundario.
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Embora apenas 56.3% dos individuos tenham alguma atividade
de passatempo extra projeto EU no muskEU, a verdade é que a
frequéncia no projeto pode, por si sO, atenuar alguns dos efeitos nefastos
das tarefas de cuidar. Durante as sessdes do projeto, os cuidadores estao
num grupo separado da pessoa dependente, a usufruir de um momento
que lhes é dedicado, o que melhora o seu bem-estar, e
consequentemente a sua percecao da pessoa dependente. Assim sendo,
grande parte dos cuidadores consideram que a pessoa de quem cuidam
tem um maior bem-estar pela presenca no projeto (Hung et al., 2007;
Magaziner et al., 1988; Rothman et al., 1991; Sneeuw et al., 1998).

5.3 Variavéis em Estudo

No nosso estudo ndo é possivel corroborar grande parte dos
prossupostos, acreditamos que isso se possa dever em parte ao tamanho
diminuto da amostra. Com efeito, foi possivel obter resultados com um

significado relevante para estudos futuros e para a pratica.

Relativamente ao BES, tendo em conta que existe uma
correlacdo positiva moderada entre as emocgdes positivas, PA e a
variavel “Cuidador informal principal presta cuidados a outro Idoso”,
isto pode significar que uma pessoa que sente mais emogdes positivas
esta mais disposta a cuidar de outros ou que quem cuida sente que a sua
vida é mais significativa. Como indicam Seligman & Csikszentmihalyi
(2000) o altruismo aumenta o BES. Por outro lado, de acordo com o
estudo de Pinquart e Sérensen (2004), despender de muitas horas diarias
a cuidar de alguém ajuda a aperfeicoar/ajustar a técnica dirigida a
pessoa de quem se cuida. Adicionalmente, cuidar de varias pessoas
permite conhecer uma maior variedade de técnicas e aumenta o

contacto com informacéo técnica sobre as tarefas de cuidar.

O nivel de escolaridade dos cuidadores informais principais tem
aqui um papel fundamental. O elevado nivel de escolaridade dos
sujeitos da amostra pode indicar que estes individuos tém mais interesse

em atividades culturais e, por consequéncia, ttm mais recursos para
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lidar com os problemas e uma maior tendéncia para procurar
informac&o técnica ou outra (Oliveira, 2003). Tudo isto pode aumentar
0 sentido de mestria e consequentemente 0 BES (Pinquart & Sorensen,
2004; Yates, 1999).

Quanto aos “anos de integragdo no projeto EU no musEU” e a0
NA, estes aparecem negativamente correlacionados. O que por um lado
significa que quanto mais emocdes negativas sao sentidas pelo cuidador
menor a sua frequéncia no projeto, mas quanto maior a frequéncia no
projeto menor o0 NA. O primeiro caso explica-se pela definigdo de bem-
estar psicolégico. Neste ambito, Novo (2005) propGe que o bem-estar
psicoldgico corresponde precisamente a capacidade de responder as
necessidades pessoais face as exigéncias do meio. Assim, quando um
cuidador tem bons niveis de BES e de funcionamento psicolégico
parece procurar mais estratégias para minimizar os efeitos negativos das
tarefas de cuidar, tais como integrar um grupo de apoio social, como é
0 projeto EU no museU. Em contrapartida, quando um cuidador tem
maiores niveis de NA e um mau nivel de funcionamento psicoldgico
parece ter maior dificuldade para se envolver em solugoes.
Perspetivando a segunda hipo6tese de que a frequéncia no projeto
contribui para a diminuicdo do NA, a verdade é que este projeto pode
ser visto como uma estrutura de apoio social, fator esse que se sabe estar
relacionado com maiores niveis de BES e de bons niveis de ajustamento
emocional nos cuidadores. Nas sessdes do projeto, ao contrario do
projeto original, do MOMA, os cuidadores informais principais
encontram-se num grupo separado da pessoa com PNC. A cada pessoa
com PNC é atribuido um cuidador formal em sesséo. Este ultimo, no
final, informa o cuidador informal principal sobre o desempenho da
pessoa dependente. No MOMA era frequente o cuidador ser formal e
ter mais apoios, sentindo maior satisfacdo porque assistia e surpreendia-
se com o desempenho da pessoa dependente durante a sessdao. Embora
no nosso estudo o cuidador seja informal e ndo assista a sessdo da

pessoa de quem cuida, pode beneficiar do mesmo efeito, porque é
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informado, a maior parte das vezes, apenas dos aspetos positivos
(Auclair, Epstein, & Mittelman, 2009).

Outro dos possiveis fatores explicativos para esta associacgéo foi
descrito por Nolan e colaboradores (1996), os autores sugerem que uma
das fontes de satisfagcdo dos cuidadores informais é a consciéncia de que
d&o o seu melhor. Uma cuidadora comentava no final de uma sesséo
“mesmo que os médicos digam que nao héa nada a fazer, trazer o meu

marido aqui faz-me sentir que fago 0 maximo que posso por ele”.

Acrescente-se que o estudo do MOMA corrobora o que grande
parte dos autores sugerem: as vantagens do trabalho em grupo. O grupo
de cuidadores do MOMA apresenta maiores indices de satisfacdo por
estar num grupo com pessoas que se encontram em situacfes de vida
semelhantes (Auclair, Epstein, & Mittelman, 2009).

Vaérios estudos ligados a psicologia social advertem para as
vantagens de se fazer parte de um grupo. No caso dos cuidadores, 0s
grupos podem ter um impacto positivo para o bem-estar. A partilha
entre pares pode facilitar a descoberta de pontos em comum, ajuda a
flexibilizar os problemas, a relativizar algumas situacdes, ajuda a ter
esperanga, a aumentar a autoestima e o desenvolvimento de novas
habilidades e competéncias por meio da criatividade (Lewin, 1947).
Neste caso concreto, dos cuidadores informais, € facil a partilha levar a
complementaridade de conhecimentos sobre estruturas de apoio, de
novas formas de cuidar e de formas alternativas de lidar com as

consequéncias nefastas decorrentes das tarefas de cuidar.

Além destes pontos, Schutz (1958) indicou que a pertenca a um
grupo satisfaz algumas das necessidades interpessoais humanas. S6
deste modo faz sentido a integracdo no mesmo. Além de ter introduzido
0 conceito de necessidade interpessoal, 0 autor refere que entre as quais

se encontram a necessidade de inclus&o, controlo e de afeigdo.
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O PA e 0 NA neste estudo, ao contrério da maioria dos estudos
realizados, ndo tém uma correlagdo negativa moderada, mas tém uma
correlacdo positiva fraca. Assim, podemos dizer que na nossa amostra
as subescalas do PA e do NA da PANAS apresentam um contributo
positivo uma para a outra, ainda que seja fraco (Bradburn & Caplovitz,
1965; Diener, 1984; Watson et al., 1988).

As manifestacGes neuropsiquiatricas, escala completa do NPI e
a gravidade, surgem negativamente associadas com a ‘‘frequéncia num
passatempo, extra projeto EU no musEU . Esta correlacdo corrobora
0s estudos, uma vez que habitualmente um aumento na deterioracéo
fisica e psicoldgica da pessoa dependente exige uma maior necessidade
de cuidados e também aumenta a complexificacdo das tarefas de cuidar.
Estes fatores podem reduzir drasticamente o tempo livre do cuidador,
inviabilizando a possibilidade de investir em atividades do seu
interesse. Estes fatores também podem diminuir a salde fisica e
psicoldgica do cuidador informal principal, reduzindo a sua disposi¢éo
para tais tarefas. Além disso, se o cuidador é familiar da pessoa
dependente, assiste a um declinio no estado do seu familiar e, por
consequéncia, hd uma deterioracdo da sua relacdo com este ultimo. O
que é provavel que aumente o desgaste sentido pelo cuidador informal
principal (Andren & Elmstahl, 2005; Andrieu et al., 2007; Pinquart &
Sdrensen, 2004).

A escala completa no NP1 surge fortemente correlacionada com
as restantes subescalas que o compdem, assim como a gravidade, a
frequéncia e o desgaste entre si se correlacionaram. Estas correlacdes
eram expectaveis, uma vez que as varias subescalas da escala avaliam
dimensdes que se correlacionam com um mesmo construto: as

manifestacdes neuropsiquiatricas (Cunha et al., 2012).

As correlagdes entre as questdes sobre as caracteristicas dos
cuidados prestados indicam que os “anos de integrac¢ao no projeto EU

no musEU” se associam positivamente com as variaveis “anos de
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prestacédo de cuidados”, “cuidador informal principal presta cuidados
a outro idoso” e com a “situacdo de cuidador informal
secundario/Institucionalizacdo”. A primeira pode ser o reflexo do facto
de as pessoas com mais anos de integracdo no projeto serem aquelas
que prestam cuidados h& mais anos, cuidando das pessoas que tiveram
diagnostico de PNC ha mais anos.

Quanto a variavel “cuidador informal principal presta cuidados
a outro idoso”, tendo em conta 0 que ja referimos no tépico sobre as
caracteristicas dos cuidados prestados, na nossa amostra, tal como na
maioria dos estudos sdo as mulheres que mais prestam cuidados
informais e familiares aos idosos (Sousa et al., 2004). Além disso, séo
as mulheres que mais assumem as func¢des assistencialistas da familia
ao longo das vérias fases do ciclo de vida (Relvas, 1996; Walsh &
McGoldrick, 1998). Sendo, a nossa amostra constituida
maioritariamente por mulheres de idade avancada, é possivel que ja
tenham presenciado mdltiplas situagdes de dependéncia. Logo, esta
correlacdo pode dever-se ao facto de com o decorrer dos anos no projeto
os individuos, cuidadores informais, vao encontrando situacdes de vida
em que prestam cuidados a mais do que uma pessoa. Por outro lado,
como jé foi referido numa das seccGes anteriores, o facto de alguém ser
cuidador h& vérios anos também pode levar a ser mais solicitado para

este tipo de tarefas (Sousa et al., 2004).

Quanto a situacdo de presenca de “cuidador informal
secundario/Institucionalizacdo”, esta aparece mais vezes nas pessoas
que prestam cuidados hd mais tempo. O natural agravamento das PNC
e 0 consequente aumento de necessidade de cuidados é exigente para o
cuidador informal principal. Assim, pode colocar-se a hipdtese de que
0s cuidadores sentem necessidade de recorrer a servigos formais ou a
outros cuidadores informais para partilha das tarefas de cuidar (Andren
& Elmstahl, 2005; Andrieu et al., 2007; Pinquart & Sorensen, 2004;
Sousa et al., 2004).
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Por fim, logicamente que quanto mais horas diérias o cuidador
informal principal prestar cuidados, menos horas de cuidados serdo
asseguradas por um cuidador secundario/instituicdo, e vice-versa.
Depois se um cuidador cuida de outros, além do individuo com PNC,
com quem participa no projeto EU no musEU, obviamente que tem
menos tempo para frequentar outros passatempos.

Concluindo, pode afirmar-se que no geral um agravamento do
estado da pessoa dependente tende a associar-se a um maior nivel de
desgaste do cuidador informal principal e a um reduzido tempo para
investir em atividades de passatempo por si apreciadas. A frequéncia
no projeto EU no musEU parece reduzir as emocGes negativas dos
cuidadores informais principais. Quando o cuidador informal principal
cuida de mais pessoas pode sentir mais emocdes positivas, ou por outro

lado, estas ultimas predispem o individuo a cuidar de outros.
5.4 LimitacOes do estudo e Propostas para Futuros Estudos

Neste estudo encontram-se algumas limitagdes. A principal e
mais evidente limitacdo é o reduzido tamanho da amostra. Este fator
dificulta a generalizacdo das conclusdes deste trabalho a outras
amostras similares. Sendo a amostra diminuta, basta um resultado
extremado numa escala ou na dimensdo de uma escala para alterar as

médias globais.

Depois, assinala-se o facto de ndo ter sido administrado um
instrumento com vista a medicdo da sintomatologia clinica,
nomeadamente da depressdo. Uma vez que, como refere Sousa e
colaboradores (2004), os cuidadores informais de idosos sdo mais
permeéveis a desenvolver condi¢bes clinicas do que a restante
populacdo. No grupo dos cuidadores aqueles que prestam cuidados a
individuos com PNC sdo 0s que se encontram em maior risco. Além
disso, Shega e equipa (2005) referem que 0s baixos niveis de saude
mental em cuidadores influenciam negativamente a percecdo e a

avaliacdo que estes sujeitos tém sobre as pessoas de quem cuidam.
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Tendo em conta a variagdo de idades dos cuidadores informais
principais considerados neste estudo, dos 50 aos 82 anos, podemos
dizer que a ultima limitacdo que assinalamos no nosso estudo é a
auséncia de um instrumento de medida neurocognitiva dirigida aos
cuidadores, servindo como critério de exclusdo para a participacdo no

estudo.

Em termos de estratégias metodoldgicas alternativas em futuros
estudos propdem-se a realizagdo de um estudo experimental com um
grupo de controlo, maior do que esta amostra. O grupo de controlo
podera incluir cuidadores informais em condicGes similares, mas que
ndo participem em projetos que lhes sejam dirigidos. Assim, pode-se
verificar a existéncia de diferencas significativas entre 0s grupos no seu
BES. Sugere-se que nesse mesmo estudo seja administrada uma medida
da depressdo, devendo esta ultima servir como critério de exclusao para

a participacédo no estudo.

N&o obstante disso, propomos ainda que num novo estudo se
aborde o impacto da personalidade dos cuidadores no seu BES. Uma
vez que os aspetos personalisticos tém impacto na forma como o0s
individuos interpretam as suas situacdes de vida (Diener & Lucas,
1999).

6. CONCLUSOES

O presente estudo exploratério apresenta alguns resultados
pertinentes. Compreendemos que um agravamento no estado da pessoa
dependente tende a associar-se a um maior nivel de desgaste no
cuidador e a um reduzido tempo para investir em atividades de
passatempo. A frequéncia num projeto de intervencao social pode ser
suficiente para reduzir o impacto negativo da prestacao de cuidados nos
cuidadores informais principais. Por outro lado, quanto menos emocgodes

negativas sdo sentidas pelos cuidadores, maior a sua tendéncia para se
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envolverem em solugdes para manutencdo do seu bem-estar. Estes
aspetos devem ser tidos em conta quando se pretende intervir junto

destes individuos.

O inicio da prestacdo de cuidados pode traduzir-se num novo
proposito altruista de vida e pode aumentar o significado que o cuidador
informal atribui @ mesma. Todos estes fatores tém um impacto positivo
no BES do cuidador (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000). Todavia, a
auséncia de uma intervencdo adequada pode fazer com que os efeitos
nefastos, decorrentes da prestacdo de cuidados, suplantem 0s seus

efeitos positivos.

Com a tendéncia de aumentar as “carreiras” de cuidador
informal é fundamental prosseguirem-se o0s estudos sobre as variaveis
com influéncia no BES, bem-estar psicologico e regulacdo emocional

deste tipo de populacédo (Sousa et al., 2004).
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ANEXOS




ANEXO 1: QUADROS

Quadro 1. Caracterizacdo da Amostra

N %
Sexo
Masculino 5 31.25
Feminino 11 68.75
M DP Min-Max
Idade 66 11.237 50-82
N %
Estado Civil Casado 11 68.75
Uni&o de Facto 1 6.25
Solteiro 2 12.5
Divorciado 1 6.25
Viavo 1 6.25
Area de Residéncia Zona Urbana 15 93.75
Zona Rural 1 6.25
Escolaridade Priméria 1 6.25
Secundério 5 31.25
Licenciatura 9 56.25
Mestrado/Doutoramento 1 6.25
Situacao Laboral Pensionista/Reformado 12 75
Empregado a Tempo Inteiro 3 18.75
Domeéstico/a 1 6.25
Quadro 2. Caraterizacdo dos Individuos com PNC
N %
Sexo
Masculino 7 43.75
Feminino 9 56.25
M DP Min-Max
Idade 77.81 6.452 67-92
Diagnostico N %
Alzheimer 14 87.5
DCL 2 125




Quadro 3. Resultados Descritivos das Caracteristicas dos Cuidados Prestados

N %
Grau de Parentesco entre o
cuidador informal principal e 0
Individuo com PNC
Codnjuge 10 62.5
Filho/a 6 375
M DP Min-Max
Anos de Prestacéo de Cuidados
pelo  Cuidador  Informal
Principal
5.06 2.568 2-11
N %
Horas Diarias de Prestacdo de Até 5 Horas 5 31.25
Cuidados  pelo  Cuidador
Informal Principal
Entre 5-15 Horas 3 18.75
Entre 15-24 Horas 8 50
N %
Frequéncia em Atividades de Sim 9 56.3
Passatempo, extra projeto EU
no musEU pelo cuidador
informal principal
Né&o 7 43.7
N %
Cuidador 12 75
Situacéo de Cuidador Secundario/Institucionalizacéo
Informal
Secundério/Institucionalizacao
Nenhum 4 25
N %
Horas Diarias de Prestacdo de Até 5 Horas 7 43.75
Cuidados pelo  Cuidador
Informal Secundario/
Instituicéo
Entre 5-15 Horas 2 125
Entre 15-24 Horas 3 18.75
N %
Cuidador Informal Principal Sim 3 18.8
Presta Cuidados a Outro Idoso
Né&o 13 81.3
M DP Min-Max
Anos de Integracdo no Projeto 3.50 2.000 1-8
Eu no museU
Avaliacdo sobre o Contributo 7.31 1.621 5-10

do projeto Eu no musEU para
0 Bem Estar do Individuo com
PNC




Quadro 4. Resultados Descritivos do Protocolo de Investigacdo

M DP Min-Max
SWLS 16.31 3.911 10-24
PANAS (PA) 33.25 8.242 20-49
PANAS (NA) 20.69 4.207 12-28
GDS 4.94 .998 3-7
NPI Frequéncia grupo 9.071 5.890 4-23
clinico do Alzheimer
(N=14)
NPI Gravidade grupo 5.357 3.671 1-13
clinico do Alzheimer
(N=14)
NPI Desgaste grupo 9.857 5.921 3-22
clinico do Alzheimer
(N=14)
Total (FXG) 15.786 12.148 2-45
NPI Frequéncia grupo 4.5 .707 2-5
clinico do DCL (N=2)
NP1 Gravidade grupo 3 1.414 2-4
clinico do DCL (N=2)
NPI Desgaste grupo 6 2.828 4-8
clinico do DCL (N=2)
Total (FXG) 9 1.414 8-10




Quadro 5. Correlag@es entre as variaveis em estudo.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17
1.SWLS 1 -.041 329 -298  -.023 .208 .070 247 -.005 183 .089 .22 -.035 071 -.063 0.14 -.408
2.PA -.041 1 .016 .090 .102 -.032 145 .044 -.152 .204 -.098 244 574* -.349 -492 .109 -.407
3.NA .329 .016 1 .091 -.193 -.169 -.155 138 -621*  -374  -454 .026 -.385 -.415 -.192 -.055 282
4.GDS -298  -.090 .091 1 -.363 -.264 -.376 -291 232 300 -.034 -.147 .055 -.233 257 -.072 473
5.NPI Total .023 102 -193  -.363 1 897**  939**  771** .259 -175 107 A72 436 .285 -.46 -507*  -.197
6.NPI Frequéncia .208 -.032 -.169 -.264  .897** 1 .932*%*  .849** .388 .005 .208 .298 436 .353 -.126 480 -.155
7.NPI Gravidade .070 .145 -.155 -376  .939**  932** 1 877** 278 -.087 .148 .294 442 312 -.248 -.570* -.299
8.NPI Desgaste 247 .044 138 =291 771**  B49**  GTT** 1 .041 -090 -.032 .298 193 .074 -.349 428 -.156
9. Anos de integra¢do no -.005 -.152 -.621* .323 .259 .388 278 .041 1 443 .613* -.043 .519* .507* 219 .239 -.231
projeto EU no museU
10.AV. contributo do projeto  .183 .204 -.374 .300 -.175 .005 -.067 -.090 443 1 .308 .340 .284 -.118 -.279 -.182 -.186
Eu no MusEU para o bem-estar
da pessoa com PNC
11.Anos de prestagdo de .089 -.098 -.454 -.034 107 .208 .148 -.032 .613* .308 1 .014 .264 .045 -.034 -.097 -.071
cuidados pelo cuidador
informal principal
12.Horas diarias de prestagdo  .022 .294 .026 -.147 175 .298 294 .298 -.043 .340 .014 1 .095 -.181 -.796** -179 .015
de cuidados pelo cuidador
informal principal
13.Cuidador informal principal -.035  .574* -.385 .055 436 436 442 193 .519* .284 .264 .095 1 .075 -.092 -.545* -.289
presta cuidados a Outro Idoso
14.Situacédo de cuidador  .071 -.349 -.415 -.232 .285 .353 312 .074 .507* -.118 .045 -.181 .075 1 425 .356 -.426
informal
secundario/Institucionalizagéo
15.Horas diarias de prestacdo -.062  -.492 -.192 257 -.046 -.126 -.248 -.349 219 -.279 -.34 -.796** -.092 425 1 .072 118
de cuidados pelo cuidador
informal secundario/Instituicéo
16.Frequéncia em Atividades 0.14 109 -.055 -072  -507* 480 -.570* 428 .239 -182  -.097 -179 -.545* .356 .072 1 -.358
de passatempo, extra projeto
EU no musgU, pelo cuidador
informal principal
17. Grau de Parentesco do -408  -407 282 AT73 -.197 -.155 -.299 -.156 -231 -186  -.071 .015 -.289 -.426 118 -.358 1

cuidador informal principal
com o individuo com PNC

*p<.05, **p< .01



ANEXO 2: QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Sexo: Feminino __ Masculino ___
Idade:
Estado Civil:

A wnp e

Area de Residéncia:
Zona Predominantemente Rural
Zona Predominantemente Urbana
Zona Moderadamente Rural

Zona Moderadamente Urbana

5. Nivel de Escolaridade:

6. Atual Situacdo Laboral:
Empregado (a) a tempo Inteiro
Empregado (a) a Tempo parcial
Reformado (a)/ Pensionista
Doméstico/a
Desempregado
Estudante
Doméstica

7. Qual é o diagnostico da pessoa a quem presta cuidados?

8. Sexo da Pessoa com PNC: Feminino Masculino

9. Idade da pessoa com PNC



10. Grau de Parentesco com a Pessoa a quem presta Cuidados:
Filho/a
Irméo/a
Nora/genro
Conjuge

Outro?

11. H& quanto Tempo Presta Cuidados a esta pessoa:
meses anos

12. Quantas horas por dia despende a prestar cuidados a esta pessoa?

13. Presta cuidados a mais alguéem?

14. Tem alguma/s atividade/s de passatempo, além do projeto EU no museuU?

15. Mais alguém colabora nas tarefas de Prestacdo de Cuidados (Cuidador

secundario/instituicdo)?
Sim__

Quantas Horas Por dia?

16. Ha quanto tempo faz parte do Projeto EU no museU?

meses anos



17. Considera que o bem-estar do seu familiar melhorou desde que participa no projeto
EU no museEU? Faca um circulo a volta do nimero que melhor representa a sua
opinido, sendo que o numero 1 corresponde a opgao “discordo completamente” e o
numero 10 corresponde a opgao “concordo completamente”. Por exemplo, se

discorda um pouco devera optar por um nimero mais préximo do 1.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Discordo Concordo
Completamente Completamente

ANEXO 3: CALCULOS NPI
NPI: Célculo dos Desvio padrdo abaixo
Grupo Clinico do Alzheimer
Escala Completa [21.58- 2.22= 19.36,
19.36-2.22=17.14,
17.14-2.22=14.92]
Desgaste [12.99-1.11=11.88
11.88-1.11=10.77

10.77-1.11=9.66]



