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Resumo

Introducao: A crescente incidéncia das deméncias e a sua sobrecarga para as familias cria a
necessidade de aumentar o conhecimento sobre o processo de cuidar de uma pessoa com
deméncia na perspetiva do cuidador informal. Deste modo, surge a telemedicina que, através
das modernas tecnologias de comunicacdo e informacao podera capacitar os cuidadores em
termos de auxilio, formacao e motivacdao. Dado que Portugal é um pais com elevada
prevaléncia de deméncia, com cerca de 19,9 casos por mil habitantes, e que nao existem
estudos que averiguem a possibilidade e necessidade de implementar ferramentas da

telemedicina nos cuidadores de doentes com deméncias, surge o presente estudo.

Objetivos: A finalidade desta investigacdo centra-se na construcdo de um questionario e na
composicao de um video informativo promotor de cuidados adaptados a sindrome demencial
e, de forma consecutiva, verificar a validade e consisténcia destes. A descricdo
sociodemografica dos cuidadores, a caracterizacdo do uso e acesso as tecnologias de
informacao e particularmente a determinacdo do impacto da informacdo audiovisual na
gestao dos cuidados prestados representam objetivos intrinsecos aos resultados obtidos com a

aplicacao do questionario.

Materiais e Métodos: A metodologia do estudo foi delineada para aplicar um inquérito a
cuidadores informais de doentes com deméncia tendo por base a questdao fundamental da
dissertacdo. O questionario encontra-se dividido em duas partes, sendo que a segunda parte
foi aplicada apos a visualizacdo de um video, criado na plataforma go animate, alusivo a
manifestacdo e evolucdo das deméncias e a adocdo de conselhos praticos relativos a
interacdo com pacientes que manifestem a sindrome demencial. Os cuidadores foram
recrutados aquando da ida a consulta de neurologia do seu familiar, e apos o preenchimento

do consentimento informado integraram o estudo.

Resultados: O inquérito foi administrado maioritariamente de forma direta. Embora nédo se
tenham assinalado interrogacées no preenchimento do questionario, aferiram-se lapsos
aquando da analise dos dados. Assim, a relevancia estatistica do estudo é limitada, sendo que
0 mais importante é a identificacao de perguntas-problema que justifiquem uma alteracdo da
escrita, formato e contetdo. Todavia, assinalou-se que todos os inquiridos aprenderam mais
sobre a doenca e metade assegurou ter maior facilidade ou predisposicao para aceitar a

doenca, apds a visualizacao do video.

Conclusao: Com efeito, a versdo retificada do questionario contempla os objetivos da
pesquisa e encontra-se valida para aplicacao futura. E o video é uma ferramenta util para

capacitar os cuidadores.

Palavras-chave: telemedicina, informacao audiovisual, deméncia, cuidadores e capacitacao.
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Abstract

Introduction: The increasing incidence of dementia and its overload on families, creates the
necessity of enriching information regarding the caring process of a person with dementia
from the perspective of the informal caregiver. Telemedicine therefore arises, which through
modern communication and information technologies, can capacitate the caregivers in terms
of assistance, training and motivation. As Portugal has a high prevalence of dementia, with
approximately 19,9 cases per thousand habitants, and as there are no studies that determine
the possibility and necessity of providing telemedicine tools to caregivers of patients with

dementia, the current study is therefore presented.

Objectives: The purpose of this investigation is based on the elaboration of a questionnaire
and the composition of an informative video promoting assistance adapted to the dementia
syndrome, and verifying the validity and consistency of these in a consecutive manner. The
socio-demographic description of caregivers, the characterization of the use and access to
information technologies and particularly, the determination of the impact of the audiovisual
information on the management of the care provided, represent intrinsic objectives to the

results obtained with the application of the questionnaire.

Material and Methods: The methodology of the study was outlined to apply one survey to
informal caregivers of patients with dementia, for the purpose of the dissertation. The
questionnaire is divided into two parts, in that the second part was applied after the
visualization of a video, created on the platform “go animate”, allusive to the manifestation
and evolution of dementia and the adoption of pratical advice relative to the interaction with
patients that show evident signs of the dementia syndrome. The caregivers were recruited
while attending the neurology consultation of their family member, and after the filling in of

the consent form thereby integrating them in the study.

Results: The survey by questionnaire was largely administered directly to the respondents.
Even though no queries arose when the questionnaires were filled in, lapses were assessed
when analyzing the data. The statistical relevance of the study is therefore limited, with the
identification of the problem-questions becoming a priority which could justify an alteration
of the writing, format and contents. On the otherhand, it should be pointed out that all of
the respondents learnt more about the illness, and half of these assured having more ability

or predisposition to accepting the illness after having seen the video.

Conclusion: In effect, the rectified version of the questionnaire takes into account the
objectives of the study, thus being valid for future application. The video is also a useful tool

to capacitate the caregivers.

Key words: Telemedicine, audiovisual information, dementia, caregivers and capacitation.
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Introducao

A inovacao tecnologica e a globalizacdo da informacado sdo caracteristicas que
definem a sociedade dos nossos dias. A medicina nao ficou imune a ascensao astronomica da
“tecnologia de ponta”. Pelo contrario, € uma das areas em que mais se verifica a aplicacao
das tecnologias como marca do avanco técnico-cientifico. Em particular, a telemedicina
mostrou-se cumplice na partilha, em tempo real, de conhecimentos entre profissionais de
saude, na prossecucao de cuidados de salde de maior qualidade e no auxilio ao diagndstico e
tratamento de patologias, sobretudo em espacos geograficamente mais remotos (1,2).

Na presente dissertacao, a telemedicina comporta um conjunto de servicos clinicos e
educacionais cuja finalidade € avultar a eficiéncia da prestacdo de cuidados de saude (3),
dirigidos a individuos com deméncias.

A alta prevaléncia das deméncias é uma das consequéncias do envelhecimento em
grande escala da populacdo, que acarreta consequéncias socioecondmicas na gestao dos
recursos de saude. Em Portugal existem 153 000 pessoas com deméncia (4), o que
corresponde aproximadamente a 1% da populacao nacional.

A deméncia é uma doenca degenerativa que, ao causar deterioracao progressiva da
memoria e decréscimo da autonomia, ordena cuidados mais aprimorados. Geralmente, o
encargo dos cuidados é da responsabilidade de um familiar, ao estabelecer um vinculo de
dependéncia na diade cuidador/pessoa cuidada (5).

Muitos cuidadores exibem vulnerabilidade fisica, psicoldgica e biologica inerente a
prestacdo continua de cuidados (6). A titulo de exemplo, a depressdao auto-relatada entre
cuidadores de pessoas com deméncia pode atingir os 83% (7).

Os cuidados prestados a pessoa portadora de deméncia devem ser personalizados, de
acordo com as suas necessidades e caracteristicas, bem como em conformidade com a fase da
deméncia. Isto requer que os cuidadores, particularmente os cuidadores informais, estejam
cientes do seu papel, para que possam procurar informacdes e conhecimentos que lhes
possibilite prestar cuidados ajustados a cada circunstancia e, consequentemente, manter a
pessoa com deméncia o maior tempo possivel no domicilio, de modo a evitar as consequéncias
de uma institucionalizacdo precoce ou nao desejada.

Uma intervencao psicoeducativa a cuidadores mostrou-se efetiva na reducao da
depressao no cuidador (7). Ao educar o cuidador, reduz-se os niveis de stress, promovem-se
cuidados centrados na pessoa, e alcanca-se um impacto positivo na progressao da deméncia
(8).

Em vez destes programas intervencionais serem presenciais, podera ser um apoio
baseado em tecnologia (9), sendo mais acessivel e mais proficuo, especialmente para familias
que vivem em areas rurais ou que, por reduzida mobilidade do seu familiar, tém dificuldade

em se deslocar aos servicos de salde.
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Embora as investigacdes desenvolvidas no ambito da telemedicina ao servico dos
cuidadores de doentes com deméncia sejam escassas, ha um esforco crescente de emprega-la
amplamente na populacdo cuidadora de individuos com doencas neurodegenerativas. Em
Portugal, nao ha estudos que averiguam a viabilidade da implementacao de tecnologias de
informacdao e comunicacao (TIC) ao servico dos cuidadores de individuos portadores de
deméncia.

Deste modo, surge a presente investigacdo cujo alvo fundamental é responder a
questao “De que forma a telemedicina pode auxiliar os cuidadores no processo de cuidar de
um doente com deméncia?”. E os objetivos elementares do presente estudo restringem-se,
por um lado a estruturacdo de um questionario e a elaboracdo de um video informativo e
promotor de cuidados adaptados a sindrome demencial. E por outro, a descricao
sociodemografica dos cuidadores, a caracterizacdo do uso e acesso as tecnologias de
informacao e sobretudo a determinacao do impacto da informacao audiovisual na gestao dos

cuidados prestados.
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Fundamentacao teérica

Nos dias que correm observamos um predominio avassalador de doenca crénica nao
transmissivel, designada por muitos como a pandemia do seculo XXI, dentro desta encontram-
se as doencas neurodegenerativas, das quais a deméncia assume grande relevo.

O vocabulo deméncia, tal como é utilizado em contextos de diagndstico, tem a sua
génese na expressao latina desmentia (de-privacdo, mentia-inteligéncia)(6). Este termo
descreve um conjunto de sinais e sintomas que evidencia uma degradacao da funcao cognitiva
decorrente de lesoes nas areas do cortex cerebral predominantemente designadas para a
cognicao. Estas sdo provocadas por inflamacao, alteracdo do metabolismo dos neurénios e
consequente insuficiéncia sinaptica (10).

Na versao mais atual do Manual de Diagnostico e Estatistica de Distirbios
Mentais (DSM-V), o termo deméncia foi substituido por transtorno neurocognitivo, pois
outrora, na DSM-IV, a terminologia deméncia abrangia patologias, para além da deméncia
propiamente dita, como por exemplo o delirio, distarbios amnésicos e outros distirbios
cognitivos (10).

A presente dissertacao define deméncia como uma deterioracao adquirida das
capacidades cognitivas (11). E esta distingue-se do défice cognitivo ligeiro (DCL), uma
peculiaridade do natural envelhecimento, intitulada de esquecimento benigno do idoso (11),
por nao perturbar as atividades da vida diaria (AVD). Todavia, individuos com DCL tém maior
risco de desenvolver deméncias quando comparados a individuos sem DCL (10).

A apresentacao clinica da deméncia é variavel de individuo para individuo (10), sendo
a memoria a capacidade cognitiva mais frequentemente suprimida (11), embora também
cursa com deficiéncias de comunicacdo e linguagem, agnosia (incapacidade de reconhecer
objetos), apraxia (incapacidade de realizar tarefas previamente aprendidas) e deficiéncia da
funcao executiva (raciocinio, julgamento e planeamento) (10, 11, 12).

0 acometimento de mais de um dominio cognitivo e a interferéncia na independéncia
da AVD prediz a gravidade dos sintomas bem como a fase da deméncia em que o sujeito se
encontra. As formas de deméncia mais comuns desenrolam-se de forma gradual e crénica (10,
11).

Os subtipos de deméncia sao classificados de acordo com a causa implicita, sendo os
mais comuns a Doenca de Alzheimer (DA), Deméncia Vascular, Deméncia dos Corpos de Lewy
e Deméncia Frontotemporal (10). Nos paises ocidentais, a DA é a causa mais comum de
deméncia (11).

O fator de risco mais forte para a deméncia é a idade avancada (11). Assim, a
prevaléncia da deméncia aumenta de forma notavel com a idade, alcancando os 61% em

individuos com idade igual ou superior a 85 anos (13).
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Figura 1- Prevaléncia da deméncia por faixa etaria, em todos os paises da OCDE, 2017 (13)

A deméncia desafia o setor da salde, tornando-se mesmo uma prioridade, nao soé pelo
crescente nimero de casos relacionados com o envelhecimento, como pela inexisténcia de
cura articulada com as limitacdes atuais nas terapéuticas farmacologicas e também pela
complexidade clinica da sindrome. Assim, além do peso econdémico inerente a gestdo, a
deméncia é sobretudo um fardo fisico e emocional para os pacientes e cuidadores em

particular, e para a sociedade em geral (10, 14, 12).

Geralmente os cuidadores de individuos com deméncia sdo membros da familia,
sobretudo o conjugue ou filho(a) adulto(a) (14, 12). Segundo o relatério da Associacao de
Alzheimer de 2016, um terco dos cuidadores de DA tém mais de 65 anos e dois tercos vivem
com o recetor dos cuidados (15). A prestacao de cuidados torna-se mais problematica quando

um idoso cuida de outro idoso, devido as limitacoes intrinsecas ao envelhecimento (12).

A presenca de sintomas neuropsiquiatricos como o comportamento noturno e
irritabilidade constitui o motivo fundamental da angUstia referido pelos cuidadores (12), e
além do mais a agitacdo, apatia, agressdo, psicose, alucinacdes e delirios representam um

risco de seguranca para o paciente e seu cuidador (10).

A evolucdo natural da deméncia consiste num agravamento progressivo dos sintomas
neuropsiquiatricos, e infelizmente, muitos ndo respondem a farmacoterapia. Assim as fases
mais avancadas de deméncia, com maior comprometimento cognitivo, resultam em maior
desgaste fisico e mental para os cuidadores, com a consequente reducdo significativa da
qualidade de vida (12). E também nesta fase que a procura e o uso dos servicos de salde é
maior, pois exacerba-se a necessidade de cuidados a medida que a pessoa se aproxima do fim
de vida, na qual o desfecho, na maioria das vezes, é a institucionalizacdo da pessoa com
deméncia (15). Esta mudanca de cuidados para o setor formal acarreta custos na economia do

pais (15).

Por conseguinte, a educacao e capacitacao permite habilitar e qualificar o cuidador

para o desempenho da sua tarefa, e por efeito o portador de deméncia tera a oportunidade
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de permanecer no seu lar durante um maior periodo, retardar ou até mesmo inviabilizar a sua
institucionalizacdo. A titulo de exemplo, um programa psicoeducacional destinado a

cuidadores com DA mostrou-se efetivo na reducao da depressao no cuidador (7).

Maioritariamente o apoio fornecido aos cuidadores acontece num espaco fisico como
associacoes e instituicoes, contudo obstaculos no transporte e a dificuldade em encontrar
apoio adequado condiciona ou até impossibilita que os cuidadores de doentes com deméncia
possam participar de grupos de apoio social presencial (14). Deste modo, surge a e-Saude

para contornar ou resolver esta questao.

43

A expressao e-Salde, traducdo literal do termo e-Health, define-se como “um
espectro alargado de aplicacoes informaticas para facilitar a gestao e a prestacao de cuidados
de saude, incluindo a disseminacdo de informacdes relacionadas com a saude, o
armazenamento e troca de dados clinicos, a comunicacdo interprofissional, a interacao
doente-prestador suportada pelo computador, a educacdo, as redes de salde e a
telemedicina” (1). Esta permite obter ganhos em salde pois tem impacto ao nivel da
eficiéncia, efetividade, acessibilidade, equidade e qualidade dos cuidados e dos servicos

prestados (1).

A expansdo das infraestruturas de banda larga e a reducao dos custos dos utensilios
tecnologicos permitiu o crescimento exponencial da telemedicina e o uso emergente nos

servicos de salde (16).

Embora existam inimeras definicoes para o termo telemedicina, todas se centram na
premissa de cuidados de saude a distancia, subjacente na etimologia da palavra (prefixo tele
deriva do grego téle que significa a distancia). Na presente dissertacdo, o termo telemedicina
é consistente com a definicdo Maheu, Whitten e Allen, pois abrange a prestacao de servicos
de salde, informacdes clinicas e educacdo em todas as areas médicas, através de uma
diversidade de tecnologias, incluindo Internet, telemoveis, videos e registos médicos
eletronicos. O uso da tecnologia ajuda a superar as desigualdades no acesso, reduz o

isolamento social dos cuidadores e ainda pode reduzir o custo dos servicos (14).

Uma revisao sistematica das aplicacbes de TIC usadas em contexto de deméncia
assinala que as ferramentas mais utilizadas pelos cuidadores primarios de pacientes com
deméncia sao as aplicacdes de teleassisténcia e que a telemedicina, a salide movel e a

tecnologia de assisténcias foram as menos aplicadas (17).

Os meios tecnoldgicos mais utilizados sao as telecomunicacoes e a Internet, enquanto
a robotica e a geolocalizacdo sdo as menos utilizadas pelos cuidadores de pacientes com
deméncia. (17) Em relacdo a funcionalidade das TIC, as areas mais empregues visam os

cuidados e qualidade de vida (17).
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Signal processing, robotics,
and geolocation, 1
ey

r

Type of applications Areas of attention

Enabling Technologies

Figura 2 - Analise das aplicacbes de TIC utilizadas pelos cuidadores -Tipo de Aplicacoes, Meios

tecnologicos e Areas de aplicabilidade das TIC (17)

Em conformidade com estudos publicados, as intervencdes por videoconferéncia em

cuidadores de individuos portadores de deméncia foram mais vantajosas comparativamente a

intervencoes face a face. Porém foram identificadas diferencas com a frequéncia de

utilizacdo. Assim, utilizadores pouco frequentes tém uma reducdo menor da carga de

cuidados do que utilizadores frequentes (14).

Noutro estudo no qual a amostra era dotada de aptidoes em tecnologia, pois a

inscricdo procedeu-se numa plataforma online, os cuidadores de pessoas com deméncia

tinham acesso a Internet e a smartphones e apresentaram nivel elevado de carga de cuidados,

depressao e ansiedade. Mais de 60% dos cuidadores exibe carga de cuidados moderada ou

grave com base na Escala Zarit Burden (9).
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Caregiver Burden

3.6%

= Little or no burden = Mild to moderate burden

¥ Moderate to severe burden B Severe burden

Figura 3 - Distribuicao da carga de cuidados numa amostra de 165 cuidadores de individuos com

doenca de Alzheimer, habilitados para tecnologia (11).

Neste estudo em particular, a média de idades era relativamente baixa e 57% dos

cuidadores tinham um diploma de bacharel ou um nivel de escolaridade superior (9).

De acordo com o relatério “Health at a Glance 2017” desenvolvido pela Organizacao

para a Cooperacao e Desenvolvimento Econémico (OCDE) publicado em novembro de 2017,

Portugal é o quarto pais com mais casos de deméncia. Cerca de 19,9 casos por mil habitantes,

um valor superior a média dos 35 paises avaliados, sdo acometidos pela sindrome demencial

(13).
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Figura 4 - Prevaléncia da deméncia nos paises da OCDE (13)

Contudo, no nosso pais, ndo ha estudos que averiguem a possibilidade de implementar

ferramentas de telemedicina nos cuidadores de individuos portadores de deméncia.
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Objetivos

Em Portugal existe uma assimetria no acesso aos cuidados de salde que pode ser
justificada pelas condicdes socioecondmicas dos utentes e pelas caracteristicas geograficas
dos servicos de saude. Deste modo, o uso da telemedicina € uma ferramenta relevante para

transpor barreiras de acessibilidade, organizacao e estruturacao do sistema de saude.

Neste momento, a telemedicina encontra-se em pleno progresso, e ao projetar o uso
transversal da telemedicina ao servico das doencas neurodegenerativas no nosso pais, surge a

presente investigacao.

De acordo com alguns autores, como mencionado na seccao anterior, a aplicacao das
TIC revelou-se benéfica no incremento da qualidade de vida dos cuidadores e dos cuidados
por estes concedidos. Por esse motivo idealiza-se uma ferramenta que venha a cobrir as

lacunas e as necessidades na abordagem ao paciente com deméncia.

Assim, com o intuito de tornar claro a ambicao deste estudo definiu-se com precisao o
objetivo central do mesmo que pretende verificar se o uso da telemedicina é viavel e

pertinente no auxilio aos cuidadores de doentes com deméncia, em Portugal.

Segundo o plano de investigacao desenvolvido em duas partes, a primeira tem como
objetivos especificos:
e Construir um questionario que possa ilustrar a realidade portuguesa no que
diz respeito ao uso da tecnologia e aos conhecimentos acerca da deméncia.
e Elaborar um video baseado em concecbes tedricas que possa capacitar,
informar e encorajar os cuidadores a prestarem cuidados mais adequados a
necessidade do paciente com deméncia.
e Verificar a validade da consisténcia do inquérito enquanto instrumento de
pesquisa e do video enquanto método de intervencao.
A segunda parte, dependente do éxito da primeira, tem como objetivos especificos:
e Caracterizar o grupo de cuidadores de pacientes com deméncia em termos de
uso e acesso as tecnologias de informacao;
e Averiguar se os cuidadores se sentem informados sobre a deméncia;
e Compreender o impacto da informacdo audiovisual na gestdo dos cuidados

prestados.
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Materiais e Métodos

A primeira etapa desta investigacao incluiu uma pesquisa na base de dados PubMed de
artigos cientificos desenvolvidos na area da telemedicina aplicada a cuidadores informais.
Foram considerados como critérios de pesquisa: publicacdes nos Gltimos 5 anos e as palavras
chave "telemedicine, “informal caregivers” e “dementia”; e ainda foram consideradas
pesquisas alusivas a tematica do estudo, desenvolvidas em Portugal. De toda a informacao
recolhida, aquela considerada pertinente serviu de base para a construcao da presente
dissertacdao, nomeadamente para a elaboracao do video e do questionario.

Prosseguiu-se o planeamento do estudo, com a definicao dos objetivos gerais e
especificos.

Deste modo, a metodologia do estudo foi delineada para aplicar um inquérito por
questionario a cuidadores informais de doentes com deméncia tendo por base a questao
central do estudo. O inquérito por questionario, segundo Quivy e Campenhoudt (1998) consta
de uma série de perguntas aplicadas a um conjunto de inquiridos, geralmente representativo
de uma populacdo(18). Genericamente, as perguntas dizem respeito a “opinido, expetativa,
atitude em relacao a opg¢oes e nivel de conhecimento” dos inquiridos.

0 inquérito por questionario assumiu duas variantes, a administracao direta - quando
o proprio inquirido preenche o questionario e a administracdo indireta - quando o inquiridor
completa o inquérito a partir das respostas que lhe sao fornecidas.

As questdes que compdem o questionario (anexo 1) sdo fechadas, isto é, tém 2 a 5
opcoes de resposta, de forma a facilitar e simplificar a sistematizacdo da analise estatistica.
0 inquérito engloba duas partes distintas. A primeira destina-se a caracterizacao
sociodemografica do cuidador, bem como a identificacdo de parametros relativos ao uso da
Internet para aquisicdo de conhecimentos acerca da deméncia; a segunda parte, realizada
apds a visualizacdo do video, visa compreender o impacto da informacao audiovisual na
perspetiva do cuidador.

O video foi construido pela investigadora deste estudo, através da plataforma go
animate, com a finalidade de fornecer informacdes acerca da deméncia, de forma particular
como esta se manifesta ou evolui. Também se optou por incluir conselhos praticos de como os
cuidadores devem interagir com uma pessoa com deméncia.

Na segunda etapa do estudo procedeu-se a recolha dos dados, entre 19 de marco e 6
de abril de 2018, periodo no qual se aplicaram os inquéritos aos cuidadores de pacientes com
deméncia aquando da ida as consultas de deméncia no servico de Neurologia do Centro
Hospitalar Cova da Beira (CHCB). Os participantes foram recrutados pelos médicos
neurologistas que tinham acesso ao diagnostico do paciente. A estes foi-lhes solicitado o
preenchimento do consentimento informado (anexo 3), integrando-os, assim, no estudo.

Apos o término da colheita de dados, realizou-se o tratamento estatistico dos dados

com recurso ao software Microsoft Office Excel e posteriormente efetuou-se a analise e
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discussao dos resultados, bem como a elaboracdo da versdo retificada (anexo 2) do

questionario.

Populacao de estudo

Este estudo é dirigido aos cuidadores informais do paciente com deméncia. A
Organizacdo Mundial de Salde (OMS) define cuidador informal como um familiar, amigo ou
vizinho que presta cuidados a uma pessoa com patologia crénica ou incapacitante, de forma
nao remunerada(2). Este pode ou nao habitar na mesma casa com a pessoa que recebe os
cuidados. Por outro lado, o cuidador formal é representado por instituicdes ou profissionais

contratados para fornecer cuidados (2).

Critérios de inclusao/exclusao

Os critérios de inclusao:
1) Ser cuidador informal de um individuo com deméncia;

2) Ter idade superior ou igual a 18 anos.

Os critérios de exclusao:

1) Ser cuidador formal;
2) Idade inferior a 18 anos;
3) Qualquer objecao que inviabilize o consentimento informado.

Aprovacao ética
A presente investigacdo obteve aprovacdo ética da Comissdo de Etica para a saude, do CHCB

(anexo 4), e toda a sua elaboracao foi regida pelas boas praticas éticas e legais.
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Resultados

O questionario (anexo 1) foi empregue a 6 cuidadores de individuos portadores de
deméncia, no periodo de 19 de marco a 6 de abril, em contexto de consulta hospitalar na
especialidade de Neurologia. Com efeito verificou-se uma taxa de adesao de 100%, dado que
todos os cuidadores que cumpriam os critérios de inclusdao do estudo consentiram participar

do mesmo.

A aplicacao do questionario ocorreu predominantemente de forma direta, somente o
cuidador 1 e o cuidador 6 elegeram a forma indireta. Na administracao direta do questionario

nao se registaram interrogacoes ou hesitacoes relativas ao preenchimento do mesmo.

O tempo de duracao da intervencao foi cerca de 10 a 15 minutos, exceto os 2

questionarios aplicados de forma indireta, nos quais se duplicou o tempo despendido.

A amostra de cuidadores informais encontra-se caracterizada em termos
sociodemograficos na tabela 1. Nesta observa-se o perfil do cuidador segundo a idade,
género, habilitacdes literarias, nivel socioecondmico, grau de parentesco com o doente e se a

habitacado é ou nao partilhada por ambos.

Tabela 1- Caracterizacao sociodemografica dos cuidadores de individuos com deméncia

Sexo Idade Grau de Habita com Habilitacoes Rendimento
(Anos) parentesco o doente literarias mensal (€)

Cuidador 1 | Feminino 56 Filho(a) Sim Ensino Basico 3°Ciclo 750-1000
Cuidador 2 | Feminino 38 Filho(a) Nao Ensino Secundario 550-750
Cuidador 3 | Feminino 47 Filho(a) Nao Ensino Basico 3°Ciclo <550
Cuidador 4 Feminino 40 Filho(a) Nao Ensino Basico 3°Ciclo 550-750
Cuidador 5 | Feminino 46 Filho(a) Nao Licenciatura >1000
Cuidador 6 | Masculino 83 Esposo(a) Sim Ensino Basico 1°Ciclo <550

0 grupo de estudo é constituido maioritariamente por individuos do sexo feminino, 5
em 6, o que corresponde a 83,33% da amostra. Note-se que esta percentagem denota um
“desajuste” subjacente ao tamanho da amostra. De modo consequente, a analise dos dados e

a estatistica descritiva do presente estudo esta sob a forma de contagem absoluta.

A amostra compreende uma média de idade relativamente jovem, de 51,57 anos. A

idade minima 38 anos e a idade maxima 83 anos perfazem os extremos etarios da amostra.

A relacdo de parentesco que impera é o grau de filha(o). A maioria dos cuidadores (4
cuidadores) apresenta um rendimento mensal inferior a 750 euros. E a habilitacao literaria do

cuidador mais abundante é o terceiro ciclo do ensino basico.
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Relativamente a habitacdo conjunta do cuidador e do paciente com deméncia

verificou-se que apenas 2 cuidadores vivem com o seu familiar.

A partir da figura 7 constata-se que todos os inquiridos possuem telemovel e televisao

em casa, mas apenas 2 tém computador ou tablet.

Meios técnologicos no domicilio

Telemoével/Smartphone £ 2 2 4 X2 &

Televisio 2 2 X2 X2 2 L 2 1 Cuidador

Computador/tablet L L

Figura 5 - Pictograma alusivo aos meios tecnoldgicos que o cuidador possui em casa

As fontes de informacdo e de conhecimento acerca da deméncia e da associacdo
Alzheimer Portugal estao representadas nas figuras 8 e 9, respetivamente. No pictograma
alusivo as fontes de informacao sobre a deméncia (figura 8) comprova-se que os médicos
assumem papel de relevo, contrariamente a internet. Dos cuidadores que afirmaram terem
conhecimento da associacdo Alzheimer Portugal, a maioria obteve-o através dos meios de

comunicacao social.

Se se sente informado, como obteve essa
informacao?
Folhetos/ Livros X X

E-mail/ Internet & + 1 Cuidador

Familias/Amigos/Vizin
hos

i

Médicos L XA 2 4 2 AL

Figura 6 - Pictograma alusivo as fontes de informacao sobre a deméncia.
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Como tomou conhecimento desta

associacao?
E-mail

Meios de
comunicacao... < i L

Familias/ Amigos/ 1 1 Cuidador
Vizinhos

Médicos R X

Figura 7 - Pictograma alusivo as fontes de informacao referentes a toma de conhecimento da Associacao
Alzheimer Portugal

No que diz respeito as tecnologias digitais guiadas pela internet agrupou-se as
questoes “Tem internet em casa?”, “Quantas vezes usa a internet?” e “Alguma vez utilizou a
internet para procurar informagdes sobre a deméncia do seu familiar?” na figura 10. Os
resultados obtidos permitem afirmar que a maioria da amostra tem internet em casa (5
cuidadores). Dos cuidadores que tém internet em casa, um nao a utiliza. Dos cuidadores que
utilizam a internet, a maioria ja a usou para procurar informacdes sobre a deméncia (3 em 4
cuidadores). Todavia se isolassemos a questdao “Alguma vez utilizou internet para procurar
informacdes sobre a deméncia do seu familiar?” pode-se afirmar que apenas metade dos

cuidadores ja utilizou a internet para pesquisar informacao relativa a deméncia.

Utilizacdo da internet

Ter internet em casa Utilizar a internet Utilizar a internet para
procurar informacoes
sobre a deméncia

O = N W h U O

mSim mNao

Figura 8 - Grafico de barras verticais referente ao uso da internet e ao uso desta com a finalidade de
obter informagdes sobre a deméncia

O tipo de informacao que os cuidadores informais procuraram corresponde
essencialmente ao “O que é a deméncia?” e “Qual é o tratamento?”. Nesta questdo a
cuidadora 5, além do tratamento selecionou a opcdo “Outros”. Nenhum cuidador utilizou a

internet para procurar familias numa situacao semelhante a sua.
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O padrao de uso da internet da amostra esta descrito na tabela 2, e é unanime, pois
todos os cuidadores que utilizam a internet responderam que a usam uma vez ou mais por

dia.

Tabela 2 - Frequéncia do uso de internet pelos cuidadores de individuos com deméncia

Cuidador 1 Sim Nao utiliza
Cuidador 2 Sim 1 vez ou mais por dia
Cuidador 3 Sim 1 vez ou mais por dia
Cuidador 4 Sim 1 vez ou mais por dia
Cuidador 5 Sim 1 vez ou mais por dia
Cuidador 6 Nao

Relativamente a questdao “Sente-se informado(a) sobre a doenca do seu familiar?”,
ilustrada na figura 11, deteta-se que metade se considera informado acerca da patologia do

seu familiar.

Sente-se informado sobre a doenca do seu
familar?

® Muito informado = Informado = Pouco informado Nada informado

Figura 9 - Grafico circular alusivo o grau de informacao relativa a deméncia na perspetiva do cuidador

Todos os cuidadores admitiram desempenhar um papel muito importante na gestao e

tratamento da deméncia do seu familiar.
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Cuidador e a associacao de Alzheimer

N W b~ U1l O N

-

Sim Nao
m Visitou o site da asscoiacao de Alzheimer

m Ouviu falar da Associacdo de Alzheimer

Figura 10 - Grafico de barras empilhadas referente ao ter conhecimento da associacdo de Alzheimer e
consulta do site desta

A figura 12 ilustra o conjunto de cuidadores que ja ouviu falar da associacdo de
Alzheimer bem como aqueles que consultaram esta. Assim, dos cuidadores que responderam
ao inquérito, 5 ja ouviram falar da associacdo Alzheimer Portugal. Todavia quando
questionados acerca da visita ao site da associagdo somente um cuidador o fez. Isto é, apenas
a cuidadora 5 afirma ter visitado o site da associacao Alzheimer Portugal com o intuito de

obter informacoes referentes ao tratamento, apoio e servicos.

Na 2° parte do questionario verificou-se uma harmonizacdo de respostas a maioria das
questdes. Todos os inquiridos consideraram importante receber informacao audiovisual sobre
a deméncia. A amostra concorda que este género de videos seja transmitido na televisao.
Todos os inquiridos responderam afirmativamente a questdo 4 “Depois de visualizar o video,
sabe com vai evoluir a doenca do seu familiar, (fases)?” e a questdao 7 “Se tivesse acesso a
mais videos deste género, sentir-se-ia mais confiante e preparado(a) para cuidar do seu

familiar?”.

Na figura 13, podemos observar que a visualizacao do video teve impacto no cuidador,
pois nenhum assinalou a alinea “Nao ajudou”. Todos os cuidadores declararam terem
aprendido mais sobre a doenca e metade da amostra assegurou ter maior facilidade ou

predisposicao para aceitar a doenca, depois de ter visualizado o video.
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Questao 1: De que forma a visualizacao deste
video o(a) ajudou?

Nao ajudou
Melhorou a minha auto-estima

Diminuiu as minhas duvidas e
insegurancas

Maior facilidade ou presdisposicao para

aceitar a doenca I

Aprendi mais sobre a doencga

Figura 11 - Grafico de barras horizontais referente a auxilio proporcionado pela visualizacao do video

Os resultados obtidos em relacdo a alteracdo do comportamento do cuidador apds
visualizar o video encontram-se representados na figura 14. Todos os cuidadores indicaram
que iam procurar apreender e se capacitarem na tarefa de cuidar do doente com deméncia. E
ainda metade da amostra selecionou as alineas “Aderir mais a cuidados e ser mais

atencioso(a)” e “Vou ter mais calma para gerir toda esta situacao”.

Questao 6: Em que medida este video ira mudar a
sua conduta com o seu familiar?

N&ao vou mudar

Vou procurar apreender mais e
capacitar-me

Aderir a mais cuidados e ser mais
atencioso(a)

Vou ter mais calma para gerir toda esta
situacao

0 1 2 3 4 5 6 7

Figura 12 - Grafico de barras horizontais relativo a alteracao de conduta apds a visualizacao do video

O agregado de cuidadores deste estudo considera-se informado, depois de visualizar o
video (figura 15). Além de que todos os cuidadores assumiram ter um papel muito importante

na gestao e tratamento da deméncia do seu familiar.
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Depois de visualizar o video, sente-se informado
sobre a doenca do seu familar?

B Muito informado M Informado u Pouco informado [ Nada informado

Figura 13 - Grafico circular alusivo o grau de informacéo relativa a deméncia apds a visualizacao do

video
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Discussao

O periodo da aplicacdo do inquérito ficou circunscrito a 3 semanas, de modo a
garantir o cumprimento dos principios éticos e das boas praticas em investigacdo, posto que o
mesmo so se tornou exequivel ap6s a obtencao de um parecer favoravel da Comissao de Etica
do CHCB a 12 de marco de 2018.

O inquérito por questionario foi administrado maioritariamente de forma direta,
sendo que somente dois questionarios foram administrados de forma indireta. Nesta Ultima,
existiu uma maior interacdo/dialogo entre a investigadora do estudo e o cuidador, o que
contribuiu para uma duracdo de preenchimento do questionario superior a alcancada com a

administracao direta.

Assim, a forma de aplicacdo indireta do inquérito, além de prolongar o tempo
despendido, pode influenciar os dados, até mesmo boicota-los, na medida em que o cuidador
pode ndo se mostrar a vontade para responder oralmente e as expressoes faciais podem

induzir as respostas.

Embora nao se tenham assinalado interrogacées ou hesitacdes no preenchimento do
questionario, aferiram-se algumas lacunas aquando da analise estatistica dos dados. Por
conseguinte, a aplicacdo do questionario permitiu elaborar uma versao retificada, na medida
em que se enumeraram as questdes e se codificaram as alineas; se adotaram as mesmas
opcoes de resposta para questdes com tematica similar; se acrescentou a opcao “outro(s)” e
sobretudo se empregou uma escala em formato tipico de um item Likert, como por exemplo,
“discordo totalmente, discordo parcialmente, indiferente, concordo parcialmente e concordo

totalmente”.

Como mencionando anteriormente, a amostra é constituida por 6 cuidadores
informais de individuos portadores de deméncia e representada predominantemente pelo
sexo feminino. O conjunto de cuidadores apresenta uma média de idades relativamente
jovem, de 51,57 anos. Um resultado analogo ao descrito no relatério da associacdo de
Alzheimer, pois este menciona que cerca de um terco dos cuidadores de doentes com DA tém
mais de 65 anos (15). Efetivamente registou-se um Unico cuidador com idade superior a 65

anos.

No presente estudo, o grau de parentesco do cuidador encontra-se de acordo com a
literatura, isto &, geralmente o cuidador é um membro da familia, sobretudo filho(a)

adulto(a) ou conjugue (14) (12).

Tendo por base os resultados obtidos, pode-se tracar um perfil demografico do

cuidador como sendo uma filha, de idade compreendida entre os 35 e os 50 anos, habilitada

18



Estudo Exploratério: O uso da Telemedicina no apoio a cuidadores de doentes com deméncia

com o terceiro ciclo do ensino basico e com rendimento mensal inferior a 750 euros. Este

perfil é sustentado pela moda amostral das variaveis em analise.

O relatorio da Associacdo de Alzheimer descreve que cerca de dois tercos dos
cuidadores vivem com o paciente (15). De forma antagonica, o presente estudo registou que
apenas um terco dos cuidadores vive com a pessoa diagnosticada com deméncia. De facto,
nao se esperava um numero reduzido na partilha do lar. Por isso, acrescentou-se a questdo:

“Com quem reside o doente?” com o proposito de elucidar este resultado.

Todos os inquiridos expuseram que a deméncia do seu familiar tinha sido
diagnosticada entre 1 a 3 anos. Na verdade, a resposta nao abrangeu um intervalo de tempo
maior, por esse motivo este resultado ndo é valido. Na versao retificada do questionario
restruturou-se a escala ao posicionar o minimo “inferior a 6 meses” e o maximo “superior a 9

anos”.

Dos instrumentos tecnologicos abordados no questionario, destacam-se o telemovel e
a televisao, por serem comuns a todos os cuidadores, e assim serem possiveis veiculos de uma
inovadora ferramenta baseada nos principios da telemedicina. Por contraste, o

computador/tablet é exiguo entre a amostra de cuidadores.

0 estudo confirma que os médicos sdo uma fonte de informacéo preponderante para
os cuidadores e que a internet ainda é pouco utilizada para fins informativos. Também se
averigua que a maioria dos inquiridos obteve conhecimento da Associacao Alzheimer Portugal,
através dos meios de comunicacdo. Contudo salienta-se que as questdes subordinadas as
fontes de informacao, quer relativas a deméncia, quer relativas a associacao nao apresentam
opcoes de resposta idénticas de modo que as conclusdes obtidas podem estar deturpadas.

Consequentemente, a versao retificada do questionario uniformizou as alineas de resposta.

A modernizacdo tecnologica possibilitou uma abrangéncia impar da internet, pois
praticamente toda a amostra referiu ter internet em casa. Este resultado é estimulante
porque a internet oferece uma extensa gama de recursos de informacao e servicos da e-
saude. Além de que se verificou que a maioria dos cuidadores que tém internet em casa a

usa uma ou mais vezes por dia.

Contudo utilizar a internet nao significa necessariamente que o cuidador a tenha
usado para pesquisar informacoes referentes a patologia do seu familiar, visto que o nimero
de cuidadores que usa a internet e o nimero de cuidadores que a usou como fonte de
informacao sao contiguos, mas nao coincidem. E ainda ao analisar isoladamente a questao
“Alguma vez utilizou a internet para procurar informacoes sobre a deméncia do seu familiar?”

interpreta-se que apenas metade da amostra respondeu afirmativamente a questao.

Quando se verifica que os cuidadores usam a internet para a pesquisa de
conhecimentos sobre a deméncia ergue-se a problematica do filtro cientifico, pois é

conhecido que a maioria das informacdes disponiveis na internet carece de rigor médico. Este
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argumento reforca ainda mais a necessidade de uma plataforma médica, de facil acesso e

naturalmente popularizada entre os cuidadores.

Como resultado da constatacao de que nenhum cuidador utilizou a internet para
procurar familias numa situacdo semelhante a sua, resolveu-se acrescentar uma questdo
relativa a participacdo em convivios organizados por associacoes ou grupos de apoio
presenciais a cuidadores informais de doentes com deméncia. E ainda se adicionou uma outra
questao sobre a partilha de experiéncias do cuidar de pessoas com deméncia, através da

internet.

Relativamente a questdao “Sente-se informado(a) sobre a doenca do seu familiar?”
colocada antes e depois da visualizacao do video obteve-se certa discrepancia nas respostas.
Primeiramente, metade dos cuidadores consideram-se informados quanto a patologia do seu
familiar e, posteriormente, todos se consideraram informados. E revigorante verificar que os
cuidadores se sentiram informados apds a visualizacdo do video, porém destacam-se dois
cuidadores que responderam na primeira parte do questionario que se consideravam muito
informados e um que se considerava pouco informado, mas que na segunda estes se

consideram informados. Portanto é dificil instituir uma premissa que explique este desfecho.

Nao so todos os cuidadores admitiram desempenhar um papel muito importante na
gestdao e tratamento da deméncia do seu familiar antes da visualizacdo do video como
também o disseram depois. E fundamental que o cuidador tenha a percecao de que possui um
papel influente na evolucdo da deméncia, de modo que se reforcou esse conceito no video.
Por outras palavras, divulgou-se que o comportamento do individuo com deméncia nao é uma
escolha de forma livre e consciente e que se deve essencialmente ao acometimento da

patologia.

Existe uma forte discrepancia entre a fracdo de cuidadores que ja ouviu falar da
associacao Alzheimer Portugal e a fracao de cuidadores que visitou o site da associacao, uma
vez que somente uma cuidadora explorou o site desta associacdo. A cuidadora tinha como

objetivo adquirir informacdes referentes ao tratamento, apoio e servicos.

No que concerne aos resultados obtidos na segunda parte do questionario adverte-se a
homogeneidade da maioria das respostas, que muito provavelmente se sucedeu por efeito da
opcao de resposta dicotdmica (sim/ndo) daquelas questdes. Estas foram reformuladas e

transformadas, através da escala de Likert, em cinco opcodes de resposta.

Assim o corolario desta investigacdo nao concede a possibilidade de estabelecer
profundas deducdes nem ilustres conclusdes, apenas se declara que na integra os inquiridos
consideraram importante receber informacao audiovisual sobre a deméncia; concordaram
com a transmissao televisiva de videos semelhantes ao observado durante o estudo;
afirmaram saber com vai evoluir a doenca e ainda notificaram que sentir-se-iam mais

confiantes e preparados para cuidar do seu familiar se tivessem acesso a mais videos.
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Em relacao ao impacto da informacao audiovisual, em termos de conhecimento,
apurou-se que todos os cuidadores aprenderam mais sobre a doenca e que metade assegurou
ter maior facilidade ou predisposicao para aceitar a doenca depois de observar o video.
Sublinha-se que uma Unica visualizacdo do video pode nao ser suficiente para que a maioria
dos cuidadores possa capturar todo o conhecimento nele contido e usufruir dos beneficios do

mesmo.

E em termos de modificacao comportamental do cuidador verificou-se que toda a
amostra se comprometeu em apreender e capacitar-se na tarefa de cuidar do doente com
deméncia. E que metade dos cuidadores selecionaram as alineas “Aderir mais a cuidados e ser
mais atencioso(a)” e “Vou ter mais calma para gerir toda esta situacao”. Note-se que estes
resultados expressam a repercussdo da informacao audiovisual de um modo teoérico, porque
nao se pode medir diretamente a alteracdo das atitudes no periodo imediatamente apds a

visualizacao do video.

A elaboracdo da presente investigacdo proporcionou a criacdo de um questionario
como ferramenta de pesquisa para averiguar a aplicabilidade das tecnologias da telemedicina
nos cuidadores de pacientes com deméncia, cuja finalidade futura é criar um projeto/servico

que possa auxilia-los na sua ardua tarefa.

Com efeito, a versao retificada do questionario esta adequada aos objetivos a que se
designa e apresenta-se valida para construir um estudo com uma amostra de maiores

dimensodes e obter, consequentemente, inferéncias estatisticas mais proficuas.

Deste modo, cumpriu-se o objetivo determinado a estruturacdo de um instrumento de
pesquisa e a construcdo de um video informativo e promotor de cuidados adaptados a

sindrome demencial.
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Limitacées

Relativamente a analise e a interpretacdo das respostas obtidas no questionario do
presente estudo, salientam-se as lacunas intrinsecas a construcao de raiz do inquérito e a
baixa variabilidade das respostas em estudo. Além de que, deve ser tido em consideracao que
o questionario aplicado foi concebido “do zero”, por nao existir um instrumento de pesquisa
que avalie a conexdao entre os cuidadores de pacientes portadores de deméncia e as

tecnologias de informacao e comunicacao.

O grupo de cuidadores inquiridos pode ser considerado uma amostra teste na qual se
aplicou a forma primitiva do questionario e, posteriormente, se elaborou uma versao
retificada e aperfeicoada do mesmo com base nos resultados obtidos. Assim, a relevancia
estatistica deste estudo € limitada, sendo que o mais importante é a identificacdo de
perguntas-problema que justifiquem uma alteracdo da escrita, formato e conteldo, ou até
mesmo o reconhecimento de deducdes que fundamentem a eliminacao ou adicao das

questoes na versao final do questionario.

Uma outra limitacdo do estudo assenta no reduzido periodo de aplicacdo do
questionario e por consequéncia o modesto nimero de participantes. Esta adversidade é

fundamentada na obediéncia as regras éticas referentes a investigacao clinica.

Relativamente ao mote do trabalho evidencia-se que o video exibido ndao é uma
aplicacdo direta da telemedicina, como por exemplo uma teleconferéncia acerca da

deméncia para cuidadores informais.

Ainda se destaca que uma Unica visualizacao da informacao audiovisual apresentada
pode nao ser suficiente para averiguar o seu impacto, nem para produzir os efeitos
expectaveis na prestacao de cuidados a pessoas com deméncia. Deste modo, sugere-se que o
estudo contemple um follow up para determinar as repercussdes a longo prazo da
visualizacao e assimilacao da informacao transmitida. E ainda se alude a uma abordagem mais
intervencionista, a titulo de exemplo efetuar, por via telefonica ou via e-mail, um programa
piscocomportamental e psicossocial com o intuito de fomentar melhores cuidados e
procedimentos mais ajustados a fase da deméncia, bem como promover a capacitacdao do

cuidador na sua tarefa de cuidar de um sujeito com deméncia.

Outras anotacdes, menos relevantes, a presente investigacdao dizem respeito a
populacao de estudo, recrutada numa localidade do interior do pais, por estar implicita a
divergéncia dos valores e crencas culturais consoante as areas geograficas, o que impossibilita

uma extrapolacao credivel dos resultados obtidos para a populacao portuguesa.
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Conclusées e perspetivas futuras

A presente investigacdo viabilizou a construcdo de um questionario valido, que visa a
caracterizacao dos cuidadores de pacientes com deméncia, em termos de uso e acesso a
internet, bem como a compreensao do impacto da informacao audiovisual na gestao da

demeéncia.

Tendo em conta os objetivos que nortearam o estudo concluiu-se com sucesso as metas
da primeira parte do projeto. Apesar da analise estatistica dos dados ser pobre, os resultados
obtidos permitiram identificar imprecisdes que, por efeito, proporcionaram o aprimoramento
do instrumento de pesquisa, ao garantir que todos os aspetos e topicos relevantes a questao

central da dissertacao sejam contemplados.

0 questionario constitui a pista de investigacao mais expressiva, visto que o trabalho ndo
integra um fim em si mesmo, mas um processo em construcao, com elevado potencial de
aplicabilidade a uma amostra de grandes dimensdes e consequente propensdo a inferéncia

estatistica das variaveis em estudo.

A elevada prevaléncia das deméncias e a sua sobrecarga para as familias fomentou a
necessidade de ampliar os conhecimentos dos cuidadores, relacionados com a tarefa de
cuidar de uma pessoa portadora de deméncia. A capacitacdo do cuidador reflete-se nos
cuidados prestados, na progressio da deméncia do familiar e sobretudo na melhoria da

qualidade de vida de ambos.

Deste modo, surge a telemedicina que através das modernas tecnologias de comunicacao
e informacao podera auxiliar os cuidadores na sua funcao e tornar-se nao sé6 numa “tecnologia
emergente”, como também numa “técnica de promocao de cuidados de salde” de excelente

qualidade e ao alcance de todos os cuidadores.

Efetivamente, a telemedicina pode ser uma mais-valia na vida dos cuidadores de doentes
com deméncia, de tal modo que o estudo estd imbuido de pertinéncia cientifica e social.
Assim, aguarda-se uma crescente aplicacdo de modalidades de acdo médica mediadas pela
telemedicina, que atinja as doencas neurodegenerativas ao perspetivarem-se, futuramente,
programas com material educativo e ou sistemas de informacdo de salde de cariz médico-

cientifico, acessiveis a toda a comunidade.

Em suma, a telemedicina sera uma pratica cada vez mais incontornavel o que a tornara
determinante na prestacao de cuidados de salde, quer seja diretamente com a pessoa

doente, ou indiretamente, através do auxilio ao seu cuidador.
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Anexos

Anexo 1 - Questionario aplicado no estudo a cuidadores de doentes com
deméncia
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Exmos. (as) Senhores(as),

Chamo-me Anabela Camara e encontro-me a realizar uma investigacao acerca do uso
da telemedicina no auxilio aos cuidadores de pacientes com deméncias, no ambito da minha
Dissertacao de Mestrado em Medicina, na Universidade da Beira Interior.

Este estudo tem como objetivos caracterizar o grupo de cuidadores de pacientes com
deméncia em termos de acesso e uso a internet para fins informativos e perceber o impacto
da informacao audiovisual na gestdo da deméncia.

Para o efeito solicito o preenchimento deste inquérito. Este encontra-se dividido em
duas partes, sendo que a segunda parte sera aplicada apds a visualizacdo de um video
subordinado ao tema.

Ao responder, lembre-se de que nao existem respostas certas ou erradas, apenas
exprima a sua opinido e a sua experiéncia pessoal. A informacao recolhida é anonima e
confidencial.

0 seu preenchimento tera uma duracao de 10-15 minutos.

Agradeco desde ja a vossa colaboracéo.

Com os melhores cumprimentos,

Anabela Camara

CONSENTIMENTO

Ao aceitar preencher o questionario que se segue e visualizar o video, declara que participa
voluntariamente nesta pesquisa e que tomou conhecimento dos objetivos do estudo e do
carater anénimo e confidencial das respostas.

|:| Aceito participar na pesquisa

|:| Nao aceito participar na pesquisa
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PARTE |

Nesta primeira parte do questionario devera proceder ao seu preenchimento através da
sinalizacao das respostas por meio de cruzes (X), excetuando-se a idade e local de residéncia,

onde devera registar, por escrito, a sua resposta.

Sexo |:| Feminino

Idade

Local de residéncia

[]

Masculino

Habilitagoes literarias:

Analfabeto

Ensino Basico 1°ciclo (antiga 4°classe)
Ensino Basico 2°ciclo (antigo 6°ano)
Ensino Basico 3°ciclo (antigo 9°ano)
Ensino secundario
Bacharelato/Licenciatura

Mestrado/ Doutoramento

HINININININEE

Rendimento mensal:

|:| Inferior a 550 €

|:| 550-750 €
|:| 750- 1000 €

|:| >1000 €

Que meio(s) tecnoldgico(s) possui em casa:
Computador/ Tablet

Televisao

Telemovel/ smartphone

Outro: Qual?

HiEIEIN

Tem internet em casa?

Sim
Nao

28



Estudo Exploratério: O uso da Telemedicina no apoio a cuidadores de doentes com deméncia

Se sim, quantas vezes utiliza a internet?
|:| 1 vez ou mais por dia
|:| Menos de 1 vez por dia

|:| 1 vez por semana

|:| Nao utilizo internet

Grau de parentesco com o(a) doente:

|:| Esposo(a)
[] Fitho ()

|:| Outro grau de parentesco

|:| Nao tenho lagos familiares com o doente
Tipo de cuidador:

|:| Formal (Prestacao de cuidados ao idoso remunerada)

|:| Informal (Prestacdo de cuidados ao idoso NAO remunerada)

Vive com o seu familiar:

|:| Sim
|:| Nao

Ha quanto tempo o seu familiar esta diagnosticado com deméncia?

|:| Menos de 3 meses

|:| 3  meses - 1ano

|:| 1 ano
|:| 1-3 anos

Sabe como vai evoluir a doenga do seu familiar?

|:| Sim
[] nao
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Em que fase ou estado de deméncia se encontra o seu familiar:
|:| Fase inicial
|:| Fase intermédia

|:| Fase terminal

|:| Desconheco

Sente-se informado(a) sobre a doenca do seu familiar?
O1 Nada informado
O 2 Pouco informado
O 3 Informado

(O 4 Muito informado

Se se sente informado, como obteve essa informacao? Através de:
Médicos
Familias/ Amigos/ Vizinhos

E-mail/ Internet

NN

Folhetos/ Livros

Alguma vez utilizou a internet para procurar informacdes sobre a deméncia do seu
familiar?

Sim
Nao

0 que é a deméncia/ Alzheimer?

Se respondeu sim, que tipo de informagao procurou?

Qual o tratamento?

Esperanca média de vida/ Sobrevida

100 0]

Outros
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Alguma vez ja usou a internet para procurar familias ou pessoas que se encontrem numa
situacdo semelhante a sua?

Sim

Nao

[ 1]

Ja ouviu falar da Associacao Alzheimer Portugal (Associacdo Portuguesa de Familiares e
Amigos dos doentes de Alzheimer)?

Sim

Nao

[ 1]

Ja visitou o site da Associacdo de Alzheimer em Portugal?
(http://alzheimerportugal.org)
Sim
Nao

[ 1]

Que informacées procurou no site?

0 que é a doenca?
Diagnostico

Tratamento

Apoios e servicos
Formacao e conferéncias
Testemunhos

Outros

HINNININEIE

Como tomou conhecimento desta associacao?
|:| Médico(s)
|:| Familia/ Amigos/ Vizinhos

|:| Meios de comunicacéo social (ex. Televisao)

|:| E-mail

Como considera o seu papel na gestdo e tratamento da deméncia do seu familiar?
O 1 Pouco importante
O 2 Indiferente

O 3 Muito importante
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Avalie o seu desempenho como cuidador(a) do seu familiar.
O 1 Insuficiente
O 2 Necessita de desenvolvimento
O 3 Bom
O 4 Muito bom

O 5 Excelente

32



Estudo Exploratério: O uso da Telemedicina no apoio a cuidadores de doentes com deméncia

Proceda, agora, a visualizacao do seguinte video.

PARTE II

E para cada questao assinale a resposta que considerar mais adequada.

1. De que forma a visualizacao deste video o(a) ajudou?

Aprendi mais sobre a doenca
Melhorou a minha auto-estima e confianca
Maior facilidade ou predisposicao para aceitar a doenca

Diminuiu as minhas duvidas e insegurancas

HENININn

Nao ajudou

2. Considerou importante receber informacao audiovisual sobre a deméncia?

Sim
Nao

3. Depois de visualizar o video, sente-se informado sobre a doenca do seu familiar?

O 1 Nada informado
O 2 Pouco informado

(O 3 Informado

(O 4 Muito informado

4. Depois de visualizar o video, sabe com vai evoluir a doenca do seu familiar, (fases)

?

Sim
Nao

5. Depois de visualizar o video, como considera o seu papel na gestao e tratamento
da deméncia do seu familiar?

O 1 Pouco importante
O 2 Indiferente

O 3 Muito importante
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6. Em que medida este video ird mudar a sua conduta com o seu familiar?

|:| Vou ter mais calma para gerir toda esta situacao
|:| Aderir a mais cuidados e ser mais atencioso(a)
|:| Vou procurar apreender mais e capacitar-me

|:| Nao vou mudar

7. Se tivesse acesso a mais videos deste género, sentir-se-ia mais confiante e
preparado(a) para cuidar do seu familiar?

Sim
Nao

8. Concorda que este género de videos passe na televisao?

Sim
Nao

Grata pela sua atencao e disponibilidade!
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Anexo 2 - Questionario retificado para aplicacao futura a
cuidadores de doentes com deméncia
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Exmos. (as) Senhores(as),

Chamo-me Anabela Camara e encontro-me a realizar uma investigacao acerca
do uso da telemedicina no auxilio aos cuidadores de pacientes com deméncias, no
ambito da minha Dissertacao de Mestrado em Medicina, na Universidade da Beira
Interior.

Este estudo tem como objetivos caracterizar o grupo de cuidadores de
pacientes com deméncia em termos de acesso e uso a internet para fins informativos
e perceber o impacto da informacao audiovisual na gestao da deméncia.

Para o efeito solicito o preenchimento deste inquérito. Este encontra-se
dividido em duas partes, sendo que a segunda parte sera aplicada ap6s a visualizacao
de um video subordinado ao tema.

Ao responder, lembre-se de que nao existem respostas certas ou erradas,
apenas exprima a sua opinido e a sua experiéncia pessoal. A informacao recolhida é
anonima e confidencial.

O seu preenchimento tera uma duracao de 10-15 minutos.

Agradeco desde ja a vossa colaboracao.

Com os melhores cumprimentos,

Anabela Camara

CONSENTIMENTO

Ao aceitar preencher o questionario que se segue e visualizar o video, declara que
participa voluntariamente nesta pesquisa e que tomou conhecimento dos objetivos
do estudo e do carater anénimo e confidencial das respostas.

|:| Aceito participar na pesquisa

|:| Nao aceito participar na pesquisa
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PARTE |

Nesta primeira parte do questionario devera proceder ao seu preenchimento
através da sinalizacao das respostas por meio de cruzes (X), excetuando-se a idade, o
local de residéncia e quando selecionar a opcao outro(s), onde devera registar, por
escrito, a sua resposta.

1. Sexo |:| 1 Feminino |:| 2 Masculino

2. ldade

3. Local de residéncia:

4. Habilitacbes literarias:
1 Analfabeto

Ensino Basico 1°ciclo (antiga 4°classe)
Ensino Basico 2°ciclo (antigo 6°ano)
Ensino Basico 3°ciclo (antigo 9°ano)
Ensino secundario

Bacharelato/Licenciatura

N

Mestrado/ Doutoramento

5. Rendimento mensal:
1 Inferior a 350 €

[]

|:| 2 350-700 €

|:| 3 700-1050 €

|:| 4  1050-1400 €

|:| 5  Superior a 1400 €

6. Que meio(s) tecnologico(s) possui em casa:
1 Computador/ Tablet

I:I 2 Televisao

3 Telemovel/ smartphone

D Outro(s): Qual(ais)?

7. Tem internet em casa?
1 Sim

I:IZ Nao
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7.1.Se sim, quantas vezes utiliza a internet?
|:| 1 Uma vez por dia

|:| 2 Duas vezes por dia
|:| 3 Trés ou mais vezes por dia
|:| 4 Durante todo o dia

8. Grau de parentesco com o(a) doente:

|:| 1 Pai/mae
|:| 2 Esposo(a)
|:| 3 Filho (a)
|:| 4 OQutro grau de parentesco

|:| 5 Nao tenho lacos familiares com o doente

9. Tipo de cuidador:
|:| 1 Formal (Prestacao de cuidados ao idoso remunerada)

|:| 2 Informal (Prestacdo de cuidados ao idoso NAO remunerada)

10.Vive com o seu familiar:
|:| 1 Sim
|:| 2 Nao

10.1. Se ndo, com quem vive seu familiar?

|:| 1 Sozinho

|:| 2 Instituicao

|:| 3 Com o esposo(a)
|:| 4 Com outro(a) filha
[ ] 5 Com outro familiar

11.Ha quanto tempo o seu familiar esta diagnosticado com deméncia?
1 Menos de 6 meses

2 6 meses - 1ano
1 ano - 3 anos
3 anos -6 anos

6 anos -9 anos

o U1 N W

> 9 anos

(O]
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12.Como considera o nivel do seu conhecimento acerca da deméncia do seu
familiar?
|:| 1 Conhecimento insuficiente

|:| 2 Conhecimento suficiente
|:| 3 Conhecimento bom
|:| 4 Conhecimento muito bom

|:| 5 Conhecimento excelente

13.Em que fase ou estado de deméncia se encontra o seu familiar:
1 Fase inicial

|:|2 Fase intermédia
|:| 3 Fase terminal

|:| Desconhece a fase em que se encontra

14.Relativamente a informacao acerca da deméncia seu familiar, considera-se:
|:|1 Nada informado

|:| 2 Pouco informado
|:| 3 Informado
|:| 4 Muito informado

|:| 5 Extremamente informado

15.Se se sente informado, como obteve essa informacao? Através de:

|:|1 Médicos
|:|2 Familia

|:|3 Amigos/ Vizinhos
|:|4 E-mail/ Internet
|:|5 Folhetos/ Livros
|:|6 Meios de comunicacao social (televisao)
|:|Outra fonte: Qual?

16.Utiliza a internet para procurar informacdes sobre a deméncia do seu
familiar?
|:|1 Nunca utiliza

|:| 2 Raramente utiliza

|:| 3 As vezes utiliza

|:| 4 Frequentemente utiliza
|:| 5 Sempre utiliza
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17.Se usa a internet, que tipo de informacao procura?
|:| 1 0 que é a doenca? (sintomas)

|:| 2 Esperanca média de vida (sobrevida)
|:| 3 Tratamento

|:| 4 Apoios e servicos

|:| 5 Formacao e conferéncias
|:| 6 Testemunhos

|:| Outra informacao: Qual?

18.Partilha as suas experiéncias como cuidador num férum/ site dedicado a
deméncia?
|:|1 Nunca partilho

|:|2 Raramente partilho

|:|3 As vezes partilho

|:|4 Frequentemente partilho
|:|5 Sempre partilho

19.Utiliza a internet para procurar familias ou pessoas que se encontrem numa
situacdo semelhante a sua?

|:|1 Nunca utiliza
|:|2 Raramente utiliza

[]3 As vezes utiliza
|:|4 Frequentemente utiliza
|:|5 Sempre utiliza

20. Ja ouviu falar da Associacdao Alzheimer Portugal (Associacdo Portuguesa de
Familiares e Amigos dos doentes de Alzheimer)?

|:|1 Sim
|:|2 Nao

20.1. Como tomou conhecimento desta associacao?

|:|1 Médicos
|:|2 Familia

|:|3 Amigos/ Vizinhos
|:|4 E-mail/ Internet
|:|5 Folhetos/ Livros

|:|6 Meios de comunicacéo social (televisio)
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|:|Outra fonte: Qual?

21.Visitou o site da Associacdao de Alzheimer em Portugal?
(http://alzheimerportugal.org)

|:| 1 Nunca

|:| 2 Raramente

|:| 3 As vezes

|:| 4 Frequentemente

|:| 5 Sempre

21.1. Que informacdes procurou no site?
|:| 1 0 que é a doenca?

|:| 2 Diagndstico

|:| 3 Tratamento

|:| 4 Apoios e servicos

|:| 5 Formacao e conferéncias
|:| 6 Testemunhos

|:| Outra informacao: Qual?

22.Frequenta, ou ja frequentou algum tipo de apoio a cuidadores informais de

forma presencial como instituicdes/ associacées?

|:| 1 Nunca

|:| 2 Raramente

|:| 3 As vezes

|:| 4 Frequentemente

|:| 5 Sempre

23.Como considera o seu papel na gestao e tratamento da deméncia do seu

familiar?
|:| 1 Sem importancia

|:| 2 Pouco importante

|:| 3 Importante

|:| 4 Muito importante

|:| 5 Extremamente importante


http://alzheimerportugal.org/
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24, Avalie o seu desempenho como cuidador(a) do seu familiar.
1 Insuficiente

2 Suficiente

3 Bom

4 Muito bom
|:| 5 Excelente
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Proceda, agora, a visualizacdo do seguinte video.
PARTE Il

Para cada questdao assinale apenas a resposta que considerar mais adequada, com
excecdo das questbes 1 e 6 que pode assinalar mais do que uma alinea.

1. De que forma a visualizacdo deste video o(a) ajudou? (Resposta multipla)
1 Aprendi mais sobre a doenca

2 Melhorou a minha auto-estima e confianca
3 Maior facilidade ou predisposicao para aceitar a doenca

4 Diminuiu as minhas dlvidas e insegurancas
5 Nao ajudou
E Outra: Qual?

5. Como avalia a informacéo recebida no video?
1 Sem importancia

2 Pouco importante
3 Importante
4 Muito importante

I:l 5 Extremamente importante

6. Depois de visualizar o video, sente-se mais informado sobre a doenca do

seu familiar?
|:| 1 Nada informado

|:| 2 Pouco informado

|:| 3 Informado

|:| 4 Muito informado

|:| 5 Extremamente informado

7. Depois de visualizar o video, como considera o nivel do seu conhecimento

acerca da deméncia do seu familiar?
1 Conhecimento insuficiente

2 Conhecimento suficiente
3 Conhecimento bom
4 Conhecimento muito bom

|:| 5 Conhecimento excelente
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9. Depois de visualizar o video, como considera o seu papel na gestao e
tratamento da deméncia do seu familiar?
|:|1 Sem importancia

|:| 2 Pouco importante

|:| 3 Importante

|:| 4 Muito importante

|:| 5 Extremamente importante

10.Em que medida este video ird mudar a sua conduta com o seu familiar?
(Resposta multipla)
|:| 1 Vou ter mais calma para gerir toda esta situacao

|:| 2 Aderir a mais cuidados e ser mais atencioso(a)
|:| 3 Vou procurar apreender mais e capacitar-me
|:| 4 Nao vou mudar

|:| Outra: Qual?

11.Se tivesse acesso a mais videos deste género, sentir-se-ia mais confiante e
preparado(a) para cuidar do seu familiar?
|:|1 Nada confiante

|:|2 Pouco confiante
|:| 3 Confiante
|:|4 Muito confiante

|:|5 Extremamente confiante

12.Concorda que este género de videos seja transmitido pelos meios de
comunica¢ao, como por exemplo, a televisao?
|:|1 Discordo totalmente

|:|2 Discordo parcialmente

|:|3 Nao concordo, nem discordo
|:|4 Concordo parcialmente
|:|5 Concordo totalmente

Grata pela sua atencao e disponibilidade!
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Anexo 3 - Consentimento livre e informado
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IMPRESSO

Consentimento livre e informado

CHOA. IMP.CINYEST

Anabela Valente Camara, aluna do curso de Medicina com Mestrado Integrado, da Faculdade CiSncias da
Saidde - Universidade da Beira Interior, a realizar um trabalho de investigacio subordinado ao tema “0 uso
da telemedicina no apoio a cuidadores de doentes com deméncia®, vem solicitar a sua colaboracio neste
estudo. Informo que a sua participacio € voluntaria, podendo desistir a qualquer momento sem que por iszo
venha a ser prejudicado nos cuidados de sadde prestados pelo CHCE, EPE; informo ainda que a sua
privacidade sera respeitada, todos oz dados recolhidos serdo confidenciais e nao serao fomecidas
quaisquer compensapies.

Objetivo do trabalho de investigacao: Caracterizar o grupo de cuidadores de pacientes com deméncia em
termos de uso & acesso a5 tecnologias de informagdo, bem como compreender o impacto da informacdo
audiovisual na gestio da deméncia.

Critérios da inclusio: Cuidador informal de doente com deméncia

Critérios de exclusdo: Cuidadores formais

Procedimentos necessdrios’: Questiondrio

Aplicar um guestiondrio aos cuidadores de pacientes com deméncia a guando da deslocacio ao hospital. O
questionario esta divido em duas partes, na gual a segunda parte serd aplicada apos a wisualizacio de um
video subordinado a deméncia. Mo haverd contacto com o5 pacientss com deméncia, mem consulta de
processos clinicos. Os possiveis participantes foram recrutadaes pelos meédicos do servico de Heurologia.

Risco / Beneficio da sua participacdo: Mao ha riscos associados a participacio do estudo. 0s beneficios da
participacio do estudo centram-se no ganho de informacdo acerca da deméncia.

Duragdo da participacao no estudo: 10 a 20 minutos

H®* aproximado de participantes: 30 participantes

Consentimento Informado - Aluno ¢ Investigador

Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte: Entregou esta informacao; Explicou o propdsito deste
trabalho; Explicou e respomdeu a todss as questdes @ dlvidas apresentadas pelo participante ouw
representants legal.
Anabela Valente Cimara
Home do Aluno f Investigador
! !
Aszinatura do Alunc / Investigador Data

Consentimento Informado - Participante
Ap assinar esta pagina estd a confirmar o seguinte: O 5r. (a) leu e compreendeu todas as informacdes desta
informagdo, & teve tempo para as ponderar; Todas as suas guestiies foram respondidas satisfatoriamente; 5e
nio percebew qualquer das palavras, solicitou ao alunosinvestigador uma explicacio, tendo este
esclarecido todas as dividas; O Sr. (a) recebeu uma cdpia desta informagdo, para a manter consigo.

Home do Participante (Legrvel) Representante Legal
! !
{A=zinatura do Participante ou Reprezentants Legal) Data
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Anexo 4 - Autorizacdo da Comissdo de Etica do Centro Hospitalar
Cova da Beira
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Assunto:Projecto de Investigacio n, 13,2018 - "0 uso de telemedicing no apoio a cuidadores de doen

Para:Exmo. 5r. Presidente do Conselho de Administracho

M= 13/2018

De:Gabinete de Investigacdo & Inovagio

Data:12-03-2018

Em relago ao assunto em epigrafe, junto envio o pedido de Anabela Valente Cima ra, aluna de

Mestrade Integrado em Medicina da Faculdade de Ciéncias da Saide da Universidade da Beira

Interior, para & realizacio de um estudo subordinado ao tema “0 uso de telemedicina na

apoio a cuidadores de doentes com deméncla”, a realizar Servico de Meurologia deste Centro

Hospitalar,

Emvio ainda o parecer n? 4, emitido pela Comissdo de Ftica para a Sadide do Centro Hospitalar

Cova da Beira,

Informe gue se encontram reunidos todos os requisitos necessdrios de acordo com o

Regulamento e Procedimentos do Centro de Investigacio Clinica.

Com os melhores cumprimantos,

RS/RS
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A Coordenadora do Gabinete de Investigagdo e Inovacio,
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