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Care4Dem - Dementia
Caregivers Support

1.2. Porqué o modelo Care4Dem?

1.1. Sobre o Projeto Care4Dem

O projeto Care4Dem - Dementia Caregivers Support (em portugués,
Care4Dem - Apoio a cuidadores de pessoas com deméncia) trata-se de
um projeto de trés anos financiado pelo Programa Erasmus+ da Uniao
Europeia, e foi implementado por uma parceria de cinco organizagcoes
sem fins lucrativos de Italia, Portugal, Roménia e Espanha. A parceria
inclui ainda uma organizacao "guarda-chuva” europeia.

Este projeto pretendeu desenvolver um modelo inovador de Grupos
de Suporte que promove o envolvimento dos cuidadores através de
ferramentas online, de forma a aumentar a satisfacao dos cuidadores
relativamente a prestacao de cuidados e reduzir o seu esgotamento.

Pretende, ainda, expandir o desenvolvimento pessoal e profissional
de facilitadores de grupos de suporte, ao desenvolver uma rede de
contactos para aprendizagem mutua e entre pares na Europa.

Os objetivos do projeto Care4Dem sao:

Desenhar e desenvolver um novo e inovador modelo online de grupos
de suporte para cuidadores informais de pessoas com deméncia,
incluindo materiais de aprendizagem para os cuidadores;

Identificar o perfil indicado e as competéncias para desempenhar o
papel de facilitador nos grupos de suporte;

Desenvolver uma formacao multimédia para aperfeicoar as
competéncias dos facilitadores de grupos de suporte;

Pilotar o modelo de grupos de suporte online;

Desenvolver uma rede de parceria de profissionais na Europa
que trabalham no apoio de cuidadores informais de pessoas com
deméncia.

Este projeto iniciou em setembro de 2017 e termina em agosto de 2020.

O envelhecimento demografico na Europa gera uma incidéncia
crescente de condicoes relacionadas com a idade, uma crescente
necessidade de cuidados e um teste de sustentabilidade para
novos sistemas sociais e de saude. De acordo com as evidéncias, os
cuidadores informais prestam mais de 80% dos cuidados na Europa,
sendo que as mulheres prestam cerca de dois tercos destes cuidados
e sao, maioritariamente, filhas (ou noras) e esposas/companheiras. As
estimativas sugerem que o valor econémico de cuidados informais nao
pagos na UE - enquanto percentagem dos custos totais da prestacao
de cuidados formais a longo prazo - varia entre 50 e 90%. Cuidar de
alguém com demeéncia implica grandes desafios. Contudo, ha uma falta
de reconhecimento da contribuicao dos cuidadores informais, pelo
que as suas necessidades sao ignoradas e nao tém apoio suficiente
dos servicos formais disponiveis.

Asintervencdes sociais, psicologicas e educacionais traduzem-se pelas
melhores estratégias para os cuidadores informais gerirem a pressao
de cuidarem de alguém e terem apoio neste papel de prestacao de
cuidados. Alguns dos governos europeus estao aimplementar diversos

tipos de apoio, homeadamente ao nivel de medidas economicas e



Servicos em especie, para compensar as perdas economicas dos
cuidadores informais e permitir que consigam conciliar o trabalho
com a prestacao de cuidados. Ainda assim, estas solucées parecem
cobrir as suas necessidades apenas a nivel parcial. Alem disso, a
pandemia COVID-19 exacerbou as dificuldades pre-existentes dos
cuidadores informais, aumentando 0s riscos para o seu bem-estar
fisico e psicologico. Os cuidadores continuam a ser a ultima linha de
segurancga para as pessoas em tempo de crise, quando as medidas
de confinamento, assim como a nao priorizacao de tratamentos nao

essenciais, agravam a sua sobrecarga e isolamento.

As evidéncias tém demonstrado que os cuidadores informais tém
uma seérie de necessidades sociais e de cuidados: reconhecimento,
apoio psicologico, informacao, aconselhamento e orientacao sobre
cuidados, equilibrio entre a prestacao de cuidados e a vida pessoal,
prevencao ao nivel da saude, descanso, integracao no mercado de
trabalho e na comunidade, e desenvolvimento dos seus direitos. Os

aspetos de prevencado de cuidadores informais bem formados e bem

apoiados sao importantes para evitar ou retardar o internamento
hospitalar das pessoas cuidadas e para os cuidados formais a longo
prazo estarem bem documentados. Por criarem um ambiente Seguro
para o apoio entre pares, os grupos de suporte podem dar algum do

apoio necessario, complementando o apoio publico necessario.

O reconhecimento, desenvolvimento e validacao de diversas - por
vezes, muito tecnicas - competéncias ganhas pelos cuidadores
informais, ao prestarem cuidados, potencia a melhoria da qualidade
de vida dos cuidadores e das pessoas que recebem os cuidados,
mas também para contribuir para a sua inclusao na sociedade.
Assim, as oportunidades de formacdo para cuidadores revelam-se
a chave para reforca-los e convida-los a contribuir para um melhor
apoio a todos os cuidadores da comunidade. Aléem disso, essas
oportunidades de formacao podem incentiva-los a desenvolver as

suas competéncias para se envolverem num percurso de formacao

CareqgDem - Dementia Caregivers Support Q

personalizado e permanecerem ativos no mercado de trabalho, se assim o
desejarem.

Contrariamente a este cenario, e numa fase em que as novas tecnologias
contribuem para transformacées em toda a sociedade, ha uma evidéncia
clara do valor acrescentado que as TIC podem trazer aos cuidados informais,
para beneficio tantos dos cuidadores informais, como das pessoas que recebem
0s cuidados. As solucdes tecnologicas estao acessiveis aos cuidadores que
nao conseguem participar em intervencdes presenciais, devido a falta de
disponibilidade ou de oportunidades na sua area de residéncia. As solucoes
tecnologicas podem, ainda, ajudar a desenvolver a literacia digital nas
pessoas que se preocupam com as suas lacunas digitais, desde que tenham
acompanhamento na sua utilizacao.

Desta forma, o modelo de grupos de suporte online, aqui presente, esta disponivel
para todos os profissionais e cuidadores experientes que pretendem utilizar esta
abordagem inovadora e contribuir para um melhor apoio aos cuidadores da sua
comunidade. E esperado que seja amplamente utilizado.

No entanto, tendo em conta o projeto Care4Dem, continuam a existir necessidades
que carecem de respostas, pelo que o modelo C4D pode ser complementado
de forma util, assim como ser incorporado numa série de servicos de apoio
abrangentes. Como tal, os seus limites constituem uma ilustracao precisa
da necessidade de uma estratégia mais abrangente para cuidadores, a ser
desenvolvida a nivel local, hacional e europeu, para sociedades que apoiam os
cuidadores?,

*Ver os 10 passos para sociedades que apoiam cuidadores na Europa, da Eurocarers: https://eurocarers.
org/strategy/
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Introducao ao guia de
implementacao




Introducao ao guia de
iImplementacao

@Poeea

Aimplementacao domodelo Care4Dem pordiversas organizacoes, profissionais 1

e comunidades pode serapoiada por uma abordagem “passo a passo”. Este guia Selegao de Formacao de Selegdo de implementacao Avaliagao
P P P 9 P P ' 9 Facilitadores Facilitadores Cuidadores de apoio online

inclui diretrizes de implementacao relativas ao modelo Care4Dem para apoiar Informais

cuidadores informais de pessoas com deméncia, com o objetivo de fornecer
detalhes do processo, diferentes fases e atividades a realizar para chegar aos
cuidadores informais de pessoas com deméncia, atraves do apoio online. Os
passos foram seguidos por 4 parceiros do projeto, em 3 paises diferentes (Italia,

. . , Como estao estruturados as etapas?
Portugal e Romenia), contribuindo para:

Cada capitulo do guia refere-se a uma das etapas. Em cada um deles, ha uma revisao
geral, seguida de detalhes claros sobre ‘como” implementa-las, juntamente com

4 formacdes piloto ferramentas atividades, e fatores de sucesso criticos; estudos de casos, testemunhos
dos participantes dos pilotos e dicas dos parceiros do projeto.

39 facilitadores formados

a
o =5, ®
PASSOS
7 grupos de suporte online implementados Cada etapa segue a mesma estrutura e €
dividida em topicos. Cada topico contém uma DICAS

" descricdo detalhada da etapa a que se refere. Para Cadalpalsso,
o) encontrara dicas

34 cuidadores informais que participaram § ou observacées
323 @ ‘X # praticas, nas
= margens laterais
n FERRAMENTAS [l FATORES DE das paginas.
L E ATIVIDADES SUCESSO

Este guia de implementacao serve para qualquer pessoa que queira CRITICOS

implementar apoio online para cuidadores informais, através de uma

metodologia de grupos de suporte. Esta dividido em diferentes etapas para

L.\!_] ESTUDOS DE CASO

a implementacao do modelo Care4Dem, com base na abordagem pilotada

pelos parceiros do projeto:
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A utilizacdo do mapa de processo e das etapas correspondentes nao € um aspeto
obrigatério da implementacao de um grupo de suporte online. Organizacdes mais
pequenas/individuos podem utilizar o material de uma forma mais organica, ao
escolherem o que consideram mais adequado para desenvolverem o seu proprio
programa de grupos de suporte. A estrutura pretende apoiar a sistematizacao, abrir
espaco para a uniformizacao e qualidade, e promover melhorias em termos da
abordagem, metodologia e funcionalidades. De seguida, podera verificar os principais
aspetos de cada etapa:

[ ]
i
Formacao de
Facilitadores

i =]

Recrutamento Entrega do Avaliacao
dos Suporte Online § Avaliacao dos

participantes Sincrono vs. resultados
Critérios Assincrono Informacao

Necessidades

de aprendizagem
Formato Tamanho Comunicacao Confiabilidade

do grupo Sustentabilidadel] do processo

Duracao

Podera ter apoio adicional e orientacao para uma visao geral do modelo Care4Dem
através dos produtos intelectuais e relatoérios. Verifique quais os produtos intelectuais
que apoiam mais cada uma das etapas:

= Selecao de -
Formacao de - Implementacao .
i dad . - Aval
Facilitadores Cilrj\'foa; oariis de apoio online | Vauacao
Grupos de

suporte online:
revisao de V Q7
literatura

Perfil dos
facilitadores

Questionario de
competéncias '
dos
Facilitadores
Manual de
Formacao «
Care4Dem
Modelo de
grupos de
suporte online « «
- Guia de
implementacao

C R 89S

« grande apoio 7 algum apoio

Podera obter mais informacao sobre os produtos intelectuais atraves do seguinte link:
https://eurocarers.org/care4dem/innovative-model/.
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Modelo Care4Dem
para apoiar cuidadores
informais de pessoas
com demencia, atraves
de grupos de suporte

O apoio entre pares pode ser definido como um processo de dar e receber
assisténcia ndo profissional e ndo clinica, entre individuos com condicoes ou
circunstancias semelhantes. Um grupo de suporte acontece quando pessoas que
experienciam condicoes semelhantes, juntam-se de forma voluntdria para receber e
dar apoio, atraves da partilha de conhecimentos, experiéncias, estratégias de coping,
e ao mostrarem compreensa@o. Existem evidencias de que a participac@do num grupo
de suporte tem um impacto positivo no humor, autoeficacia, e obrigacoes..

(Tracy, 2016)
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1. Recrutamento de Facilitadores

*Dica

O envolvimento de 2 facilitadores
em cada grupo - um profissionale
um cuidador experiente — permite
o balanco de competéncia a favor
de uma facilitacao mais completa.
Contudo, € importante permitir
que os 2 facilitadores tenham
tempo para comunicar, coordenar
a faciltacao e conhecerem-se
um ao outro. Para tal, pode sugerir
que se encontrem 15 minutos
antes de cada sessao e outros
15 minutos apos a sessao, para
discutir os progressos e darem
apoio mutuo, se necessario.
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3.1. Recrutamento de Facilitadores

‘aexperiéncia(naprestacdo de cuidadosena participacdo
em grupos de suporte), a motivacdo e as competéncias
interpessoais (comunicacdo, empatia, sensibilidade) sGo
de extrema importancia”

O dicionario descreve “facilitacao”™ como algo para
“tornar mais facil”. Um facilitador € uma pessoa que
torna uma discussao de grupo mais facil.

O facilitador segue a dinamica do grupo. Isto € feito
ao manter as regras do grupo, gerir interrupcoes, ouvir
atentamente e ao iniciar/encerrar os grupos na hora
estipulada. O facilitador serve para que os participantes
se sintam acolhidos e confortaveis, e para ajudar a
discussao a manter-se saudavel e adequada.

Se pretende implementar um grupo de suporte para
cuidadores, o primeiro passo é identificar e selecionar a
pessoa adequada para facilitar o grupo. O processo de
triagem utilizado é fundamental para garantir que os
potenciais candidatos estéo aptos para desempenhar
este papel.

O modelo Care4Dem prevé uma abordagem de co-
facilitacao®. Cada grupo deve envolver 2 facilitadores:

1. Um ex-cuidador ou um cuidador “sénior”
(preferencialmente, que ja tenha participado noutro
grupo de suporte) estratégico para a identidade e
sustentabilidade do grupo

2. Um profissional (psicologo, educador, assistente
social..) - fundamental para estabelecer o formato
e o funcionamento do grupo

O recrutamento e selecao destas pessoas requer a
definicao e implementacao de um processo claro.
Podera ja ter um grupo de potenciais candidatos
na sua organizacao (colaboradores) e servicos
(outras atividades para cuidadores informais). Serao

necessarias tarefas adicionais para os que estao a
comecar uma jornada de apoio a cuidadores informais.

Como fazer

1. Definir o perfil do seu facilitador

2. Anunciar a abertura de uma posicao <

w

Comunicar o papel e responsabilidades
esperados

Selecionar potenciais candidatos
Identificar as expectativas dos facilitadores™

Analisar os resultados

N o o »

Criar categorias dos facilitadores selecionados

Ferramentas e Atividades

O Perfil de competéncias dos facilitadores Care4qDem
pode ajuda-lo no processo de definir o perfil necessario
para implementar um grupo de suporte. Podera
encontrar detalhes relativos aos conhecimentos e
competéncias necessarios. Além disso, podera utilizar
o perfil de competéncias, o qual esta disponivel em
formato digital, e devolver os resultados diretamente
a cada pessoa. Podera, vocé mesmo, utiliza-lo no
processo de recrutamento.

O modelo Care4Dem sugere, como critério comum:

1. Para o cuidador sénior: ja tenha participado em
outros grupos de suporte

2. Para o profissional 2 formacao nas areas de
saude ou social, como educadores, gerontélogos,
psicologos, assistentes sociais.

Modelo Care4Dem para apoiar cuidadores informais de pessoas com deméncia, atravées de grupos de suporte Q

¢1Estudo de Caso 1

A CASO50+, um dos parceiros
portugueses, optou por divulgar
a abertura de uma posicao de
facilitador a titulo voluntario.
Utilizou duas estratégias: redes
sociais e e-mail. Foram feitas 3
publicacdes no Facebook que
destacaram a relevancia do
projeto e que convidavam as
pessoas a participar. O mesmo foi
feito atraves da lista de contactos
da CASOs50+. A selecao dos
contactos teve em consideracao
os criterios do publico-alvo:
profissionais que atuam na area
da saude e social. Houve um total
de 21 pessoas interessadas no
programa.

T Testemunho 1

‘Inicialmente tinha as expectativas
do desenvolvimento das sessoes
centradas em mim, pensava
em questbées como ‘se isto
acontecer, como devo agir?’, ‘se
ninguém falar, o que vou dizer?",
‘se discutirem entre si, como vou
amenizar as coisas?’, ‘E se as
pessoas ja ndo quiserem participar
por ndo estimular as sessées?’, em
vez de pensar que o protagonismo
né@o estd em mim mas sim nos
cuidadores. E assim foi"

(Facilitador italiano)

T2Testemunho 2

‘E fantdstico sermos capazes de
ajudar outras pessoas. Quando é
notorio que fizemos “algo de bom”
por uma pessoq, sentimos uma
grande satisfacdo interior. Seria
fantastico ter uma profissGo que
me desse esta felicidade continua”

(Facilitador italiano)
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1. Recrutamento de Facilitadores

Os papéis e responsabilidades de ambos os
facilitadores devem estar bem definidos, tantos para
a selecao das pessoas, como também para criar um
bom ambiente entre o cuidador e o profissional. Podera
utilizar as ferramentas disponiveis no final deste guia
para ajuda-lo neste passo: tém de ser adaptadas ao
seu contexto especifico e programa.

Ao definir categorias de facilitadores, a tarefa de
atribuir pessoas e grupos sera mais facil em termos de
correspondéncia.

Em suma:
O perfil e o balanco de competéncias dos
Facilitadores (verificar produto intelectual
detalhado)

Ferramenta #1 Responsabilidades dos Facilitadores
Ferramenta #2: Papéis dos Facilitatores

Ferramenta #3: Regras dos Facilitatores

Fatores criticos de sucesso

Forma clara da contribuicao solicitada aos
# facilitadores (por exemplo, voluntariado ou
compensacao financeira)

# Envolvimento com ex-cuidadores e
convencé-los a serem facilitadores

Cronograma claro relativamente ao
compromisso solicitado aos facilitadores

Reforco dos beneficios de participar na
formacao

Estudo de Caso 2

Osprogramasde formacao parafacilitadores de grupos de apoio entre pares saorelativamente
comuns em ltalia, contudo, a e-facilitacao torna-se inovadora e o parceiro italiano — Aniziani e
Non Solo - nao tinha conhecimento de ofertas de programas semelhantes no pais.

Os facilitadores foram recrutados atraves do lancamento feito em agosto de 2019, que teve
por base um convite disseminado atraves;

* Do Facebook da ANS
* Da lista de contactos da ANS
*  De um grupo Whatsapp de cuidadores informais que utilizam os servicos da ANS

O convite mencionava a oportunidade de participar numa formacao gratuita para facilitadores
de grupos de suporte online, dirigida a profissionais do setor social e de saude, bem como a
cuidadores informais.
Os participantes foram convidados a
. Anziani e non solo **  dar uma breve descricao biografica
Pubticato 83 Ucla Bocoasets |7, Bagosto 2019 G . o

— e ilustrar a sua experiéncia com

Vuot imparare a faclitare un gruppo & suto-mutuo aiuto online per Caregiver

A et i 2 65 scas oo ol od “ grupos de suporte, assim como
parecipare al nostro corso GRATUITO, apero a professionisti, caregiver ed a sua motivacao para participar
S compiver. Lo fecrnl of hiwiono | 49 agoson na formacdo. Esta informacao
deve estar na base da selecao
dos participantes, caso exista um
numero mais elevado que as vagas
disponiveis.

@«.%. ===

CORSO DI FORMAZIONE CRATUITO
PER FACILITATOR! DI GRUPPY
DI AUTO-MUTUD ARITO ONLINE

A formacao foi anunciada como
sendo de formato misto, incluindo
uma fase de estagio (i.e. a facilitagcao
de sessoes online com a supervisao
de facilitadores mais experientes),
com uma duracao total de trés
meses. Este lancamento chegou a
9 pessoas, das quais apenas 6 se
mantiveram: 4 profissionais (entre os
quais, 1 deles era também cuidador),
e 2 cuidadores informais.

Figura 1- Convite para promover a formacdo

Lancamento Recolha de Selecao dos

do convite registos participantes

Figura 2- Processo de recrutamento

O parceiro de ltalia nao encontrou nenhum desafio significativo no recrutamento, contudo
teve de acomodar as necessidades dos participantes que também eram cuidadores: um
nao podia deixar a mae para ir as sessoées presenciais, pelo que acompanhou estas sessoes
remotamente via Skype. Um outro participante nao podia sair do trabalho para estar
integralmente presente na formacao presencial, pelo que participou apenas numa parte
delas e, neste sentido, um dos formadores deu-lhe estagio posteriormente.

Modelo Care4Dem para apoiar cuidadores informais de pessoas com deméncia, atravées de grupos de suporte Q
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2. Formacao de Facilitadores

T Testemunho 1

“Ver tantas pessoas que desejam
implementar um grupo de suporte
online sem remuneracdo mostrou-
nos o nivel de solidariedade
entre cuidadores informais e
profissionais da area social”

(Coordenador  de  Formacao
CARE4DEM, Roménia)

T2 Testemunho 2

‘Embora o modelo Care4Dem seja
desenhado para ser desenvolvido
em formato online, e recomendada
uma formacgdo presencial para
facilitadores, sempre que possivel.
Isto permite a dinamizacdo de role-
plays entre os facilitadores e uma
oportunidade de os facilitadores
terem feedback, em tempo
real e de forma rapida, sem a
interferéncias das complexidades
tecnologicas”

(Participante do evento de
formacdo)

*Dica

Durante as sessoes presenciais, €
importante esclarecer quaisquer
duvidas sobre os conteudos
abordados na parte online,
e promover momentos de
discussao, tanto com o formador
como entre os participantes.

24

3.2. Formacao de Facilitadores

‘os facilitadores devem sequir a formagcao”

A facilitacao de um grupo de suporte online, como
o0 do modelo Care4Dem, implica a mobilizacao ou
desenvolvimento de algumas competéncias, sobretudo
relacionadas com comunicacao, empatia ou facilitacao
online de grupos. Apesar de algumas pessoas
possuirem as competéncias necessarias, outras, como
cuidadores informais, podem-nas ter adquirido atraves
da sua experiéncia a prestar cuidados a alguém com
deméncia, e através da participacao em grupos de
suporte presenciais e foruns. Qualquer pessoa pode
expressar vontade de assumir um papel mais ativo
em relacao aos cuidadores informais, e implementar o
modelo Care4Dem.

A formacao mista Care4qDem para Facilitadores oferece
a possibilidade de reconhecimento e desenvolvimento
de competéncias ™. Promove o compromisso de dar
apoio a cuidadores informais e pode ajudar a fortalecer
as suas proprias capacidades. Isto € particularmente
relevante para cuidadores seniores. Uma abordagem
mista da formacao traduz-se por um conjunto de
sessoes online e presenciais’.

O padrao € que ambos os facilitadores dos grupos
de suporte online Care4gDem sigam uma formacao
dedicada, desenvolvida através do Produto Intelectual
4 do projeto CareqDem, e que se foca nos seguintes
topicos:

i. Introducao ao modelo Care4dem
ii. Introducao a deméncia

iii. Cuidadores informais

iv. Introducao aos grupos de suporte
v. Facilitacao de grupos de suporte

vi. Competéncias de comunicacao

vii. eFacilitacao
viii. Modelo Care4Dem dos grupos de suporte online.

A formacao para facilitadores Care4Dem foi
desenvolvida com base no perfil de competéncias dos
facilitadores.

Como fazer

1. Avaliacao das necessidades de aprendizagem
dos facilitadores, com base nas conclusoes do
questionario de autoavaliacao

2. Desenvolvimento do programa de formacao que
va de encontro aos requisitos de trabalho ™

3. Decisao sobre o formato, duracao e modulos de
formacao a incluir

4. ldentificacao de formadores adequados
5. Implementacao da formacgao*

6. Avaliacao dos resultados da formacao

Ferramentas e Atividades

O manual de formacao Care4Dem oferece uma
descricao detalhada de como implementar e utilizar
0Ss materiais de aprendizagem. Inclui um curriculo
de formacao com base nas principais competéncias
do perfil dos facilitadores e um conjunto de planos
de sessao e atividades testadas e implementadas
durante os pilotos do projeto Care4gDem. O principal
valor acrescentado deste manual é a possibilidade
de organizar e adaptar o programa de formacao ao
perfil dos facilitadores definidos para o seu proprio
programa de grupos de suporte online. Para obter a
versao completa do manual de formacao Care4Dem,
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T3Testemunho 3

‘A preparacdo da formacdo
foi muito bem estruturada e
providenciou as ferramentas certas
para desenvolver a atencdo dos
cuidadores, prepara-los para uma
participacdo construtiva no grupo
e audou a identificar possiveis
problemas ou dificuldades que,
por vezes, podem surgir nestes
contextos”

(Formando, Italia)

*Dica

Mostrou-se ser essencial oferecer
oportunidades praticas para a
utilizacdo de TIC (computador,
Skype e outros equipamentos) e
fazer uma atividade de simulacao
de uma sessao do grupo de
suporte, de forma a praticar a
eFacilitacao. Este € o aspeto chave
dos grupos de suporte online e vai
fazer a diferenca na promocao de
competéncias dos facilitadores,
ao serem confrontados com
dificuldades na utilizacao de
TIC, mas também para se
identificarem com um cuidador
que queira dar e receber apoio
através de um grupo de suporte
online. E importante garantir que
tem o equipamento adequado e
uma ligacao a internet.
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2. Formacao de Facilitadores

T4 Testemunho 4

'As sessbes presenciais provaram
ser momentos cruciais  para
Clarificar alguns topicos, sobretudo
o papel do facilitador nos grupos
de suporte online. Alem disso,
o debate entre os participantes
prova ser muito enriquecedor”

(Formando, Portugal).

¢3Estudos de caso 3

A Aproximar, um dos parceiros
portugueses, deu a formacao
conforme o curriculo de for-
macao proposto e atraves de uma
abordagem de formacao mista.
Os formandos foram 9 profissio-
nais das areas social e da saude,
sendo que a maioria trabalha em
organizacdes sem fins lucrativos
enquanto assistentes sociais ou
psicologicos, 3 deles tinham ex-
periéncia em facilitar grupos de
suporte, apesar de nem todos
serem para cuidadores.

A formacao para facilitadores
dada pela Aproximar combinou
conteudos online (moédulos mul-
timédia e testes) antes das ativi-
dades presenciais. Nao existiram
sessdes sincronas, mas, atraves
da Plataforma e-learning, os par-
ticipantes podiam ter acesso as
principais informacdes da base
teorica de cada modulo, despen-
dendo, em meédia, 6 horas. As ses-
sbes presenciais contemplaram
exercicios praticos sobre como
facilitar um grupo de suporte uti-
lizando ferramentas online, so-
bretudo através de exercicios de
simulacao e algumas atividades
de grupo sobre resolucao de
problemas. Torna-se relevante
adicionar sessoes sincronas para
avaliar a viabilidade de reunides
online, devido as caracteristicas
técnicas ao estarem todos os par-
ticipantes na mesma sala.

A experiéncia de oferecer
conteudos online a priori e 2
dias de formacao intensiva
mostraram ser eficazes, tendo em
consideracao a disponibilidade
dos profissionais para sairem
do seu local de trabalho para
irem a formacao. Os formandos
portugueses valorizaram muito
a troca de experiéncias entre os
participantes.
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aceda a: https://eurocarers.org/care4qdem/for-
facilitators/.

Como parte do piloto Care4Dem, os parceiros do
projeto introduziram a ferramenta de competéncias
dos facilitadores (um questionario de autoavaliacao)
para identificar as necessidades de aprendizagem
e avaliar a eficacia da formacao, ao compararem os
resultados antes e apos a formacao. Esta ferramenta e
0s seus resultados podem fornecer informacao sobre
0s conhecimentos e competéncias que precisam de
ser desenvolvidos na formacao, e tornar a formacao
mais individualizada e adaptada a cada grupo
especifico de formandos.

Em suma:

Perfil dos facilitadores e ferramenta de
competéncias (verificar produto intelectual
detalhado)

Manual de Formacao Care4Dem (verificar
produto intelectual detalhado)

Fatores de sucesso cruciais

# Definicao clara das competéncias
necessarias ™

Selecao do(s) formador(es) adequados

Equilibro entre teoria e pratica

* R ¥

Facilidade de utilizar uma abordagem mista®

Estudo de Caso 4

Na Romeénia, o programa de aprendizagem foi bem recebido pelo grupo alvo, havendo
mais de 20 registos de manifestacao de interesse em participar. Todas estas pessoas que
se registaram na formacao tiveram de iniciar o seu percurso de aprendizagem com o
questionario de autoavaliacao de competéncias Care4Dem, de forma a identificarem os seus
pontos fortes, mas tambem os pontos a melhorar enquanto facilitadores.

A formacao piloto foi dada num formato de aprendizagem misto, o que significa que os
participantes tiveram acesso aos modulos de formagao num ambiente online (Sistema de
Gestao de Aprendizagem - LMS) e, seguidamente, encontraram-se presencialmente, num
total de 3 dias, para consolidar a informacao obtida atraves das sessdes online. Tiveram
a oportunidade de autoaprendizagem ao acederem a apresentacoes, testes e exercicios
a qualquer altura que estivessem disponiveis. A recomendacao do parceiro local foi de
completarem os modulos online antes das sessdes presenciais, de forma a explorarem em
conjunto os toépicos que nao foram suficientemente esclarecedores.

Os participantes mostraram-se recetivos e curiosos relativamente a tematica, e estavam
ansiosos para implementar os seus proprios grupos de suporte, enquanto facilitadores.
A avaliacao da formacao, por parte dos participantes, mostrou ter um equilibrio entre
a aprendizagem tedrica e pratica. Foi, tambéem, incluida uma simulacao de um grupo de
suporte, de forma a preparar os futuros facilitador para quaisquer desafios imprevistos e
mostrar-lhes o que podem esperar das sessdes. Um outro objetivo das sessdes presenciais
foi encoraja-los a colaborar e desenvolver o seu espirito de trabalho em equipa, dado que
tiveram de co-facilitar grupos em conjunto.

O questionario de avaliacao foi, tambéem, utilizado para testara competéncias dos formandos
apos terminarem o programa de aprendizagem, para verem os progressos feitos.

Organizacao Acesso a Sessées
da formagao plataforma presenciais Avaliacao
piloto online
* Analise do perfil * Daracesso as * Organizacaodos * Questionario da
das pessoas que credenciais dos planos de sessao qualidade da
se registaram na participantes presenciais formacao
formacao para acederem a

*  Confirmacao da

participacao e

reconhecimento
da implementacao
de um grupo de

suporte apos
o término da
formacao

plataforma LMS

Partilha de um
breve guia de
utilizador para a
plataforma LMS,
para a plataforma
Care4Dem e para
o Skype

ApOio NO acesso
aos modulos e
aos materiais
disponiveis
(apresentacoes,
testes, etc))

atividades as
necessidades do

grupo

organizacao de

uma simulacao

de um grupo de
suporte online

Apoio a
implementacao
do grupo de
suporte

* Adaptacao das * Avaliacao de

satisfacao da
formacao

Avaliacao dos
formandos
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3. Selecao de Cuidadores Informais

T Testemunho 1

Dar esperanca a alguem que
esta numa situacdo complicada
pode ter muito  significado,
num  determinado  momento
(Coordenador de formacao
CARE4DEM, Romeénia)

*Dica

Encorajar o envolvimento nos
grupos e sensibilizar para o
papel que vao desempenhar. No
processo de reconhecimento, é
importanteclarificaroscuidadores
sobre o conceito de cuidador
informal de forma simples. Desta
forma, sera mais facil perceberem
O seu significado, quais o0s
desafios que podem enfrentar
enquanto cuidadores, ajuda-los
a identificarem-se no papel e
refletir no que podem fazer para
melhorarem o seu dia-a-dia e o
de outros cuidadores.

T2Testemunho 2

«Inicialmente, alguns mostraram-
se céticos face ao projeto (alguns
disseram que participaram noutras
iniciativas, mas néo  tiraram
beneficios dessa participacdo);
outros relevaram ‘inseguranca”
e ‘'medo’  Atualmente, na
minha opinido, sentem-se mais
confiantes e sabem que ndo estdo
sozinhos no que diz respeito a lidar
com problemas de saude. Existem
outros tantos cuidadores informais
que trabalham arduamente todos
os dias!" (Facilitador, Italia)

“*Dica

Dar informacdes simples, claras
e de forma gradual, para nao
se sentirem sobrecarregados.
Apresentar os beneficios de um
grupo de suporte.
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3.3. Selecao de Cuidadores
Informais

"As estratégias de recrutamento devem ter em consider-
acao as especificidades dos cuidadores informais”

A utilizacao de grupos de suporte e eficaz para
cuidadores informais, de forma a aliviar a sua
sobrecarga™ O reconhecimento e recrutamento
destes participantes deve ter em consideracao o seu
perfil e caracteristicas Unicas, tais como a literacia
digital ou a prontidao para fazer partilhas com pares.

Os canais utilizados para chegar a este grupo alvo
podem diferir se ja existir um servico que apoie 0s
cuidadores ou se estes ja estiverem encaminhados
para um servico especifico. E importante identificar
os canais de comunicacao, de forma a garantir que
a informacao chega as pessoas certas. Pode ser
benéfico obter uma cooperacao mais estreita com
organizacoes de cuidadores ou entidades de politicas
publicas (como as Camaras Municipais). Deve ser dada
atencao especial ao alcance da populacao alvo que
vive mais isolada / em zonas nao urbanas.

Ao dar informacdes sobre o programa™ de grupos de
suporte online, € importante reconhecer as dificuldades
dos cuidadores informais face a participacao neste tipo
de grupos, assim como a possibilidade de existirem
desisténcias ou uma participacao inconstante, pelo
que nao deve ser percebido como uma tarefa adicional
para o cuidador. A adesao ao grupo é estritamente
voluntaria™.

O recrutamento de cuidadores deve considerar os
servicos integrados prestados aos cuidadores e deve
ser planeado de forma a incorporar os grupos de
suporte online com outras atividades, considerando
tanto o apoio online como fisico. Aléem disso, €
importante garantir o acesso a oportunidades de
formacao em TIC, quer esteja integrado no proprio

programa enquanto uma das etapas, ou dando uso

a oportunidades oferecidas a nivel local.

Como fazer
1. Verificar os critérios de inclusao dos grupos
Comunicar o lancamento do grupo

Definir um protocolo de recrutamento

Informar os candidatos selecionados sobre a sua
inclusao no programa

2
3
4. Contactar potenciais candidatos
5

Realizar chamadas individuais com os participantes

7. Distribuir os participantes pelos grupos

Ferramentas e atividades

Qualquer pessoa que seja um cuidador informalde uma
pessoa com deméncia (mesmo sem um diagnostico
formal) pode participar nos grupos de suporte online
Care4Dem, independentemente do tipo de vinculo ou
nivel de cuidado prestado (primario, secundario).

Os critérios de inclusGo Care4Dem constituem-se um
ponto de partida para a definicao de um grupo alvo.
Deve considerar adapta-los ao seu proprio contexto
ou desenvolver grupos de suporte online para critérios
especificos, como por exemplo, ser conjuge, filho/a,
etc.

O segundo passo para selecionar participantes é
a divulgacao da existéncia dos grupos de suporte
online®, onde obter mais informacodes sobre os mesmo
e como se registar como participante. A informacao
sobre os grupos de suporte pode ser disseminada
através de comunicacao eletronica (eg. e-mail
websites, newsletter), presencial (e.g. seminarios,
recomendacao por parte dos médicos de familia), mas
também recorrendo a materiaisimpressos (e.g. folhetos,
cartazes) colocados em locais estratégicos™".
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¢sEstudo de Caso 5

O reconhecimento de cuidadores
fui uma etapa fundamental no
piloto dos grupos online, na
Romeénia. Todos os facilitadores
que completaram o programa de
formacao estiveram envolvidos
na campanha de recrutamento,
através de diferentes métodos.

Deram uso a um conjunto de
posters desenvolvidos pela EaSI
(o parceiro Romeno), que foram
expostos em organizacdes sociais
e medicas. Uma outra forma de
promover os grupos de suporte foi
através da Conferéncia Nacional
de Alzheimer, que se revelou
uma grande oportunidade para
apresentar o projeto e pedir a
colaboracao de um vasto numero
de profissionais que trabalham
diretamente com cuidadores
informais. As redes sociais
tornaram-se uma abordagem
mais direta de selecao, uma vez
que os cuidadores informais ja
tém comunidades para discutir
as dificuldades que enfrentam
no processo de prestacao de
cuidados. A proposta de participar
no grupo online Care4Dem foi
recebida com entusiasmo e
42 cuidadores manifestaram
interesse nesta participacao.

*kk

Dica

Uma forma de chegar a mais
pessoas passa pela colocacao
de cartazes e folhetos em locais
estratégicos da comunidade (eg.
farmacias,  bibliotecas,  cafés,
cabeleireiros, etc).
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3. Selecao de Cuidadores Informais

A ficha de inscricao deve recolher apenas a
informacao necessaria, uma vez que constitui

T3 Testemunho 3 apenas a primeira manifestacao de interesse. . Estudo de Caso 6

«No grupoemque fui co-facilitador, Apos o primeiro registo, € importante conhecer os O parceiro de Italia - Anziani e Non Solo (ANS) - deu preferéncia aos canais digitais, uma vez
surgiu, de forma clara e em cada i que se tratava de grupos de suporte online.

participante, a vontade de estar participantes atraves de telefonemas individuais, e

A principal ferramenta utilizada foi um convite lancado nas redes sociais, como um e-card

presente para fazer a diferenca, avaliar as suas competéncias digitais. no Facebook

de criar um novo potencial e um )

novo ponto de vista que permite O processo de admissao deve incluir contactos . = s .. Contudo, foram incluidos outros

uma abertura para uma melhor individuais por e-mail ou telefone. Pode obter : =T putticeio da Rie Seneca (7 1 otictew 2019 @ métodos:

qualidade de vida, tanto para o :

préprio como para os outros” exemplos do processo nas ferramentas Care4Dem *  Convite direto de participantes

(Facilitador, Italia) disponiveis no final deste guia de implementacao. conhecidos pela organizacao,
por serem cuidadores de
pessoas com deméncias que

...................................................................................... ndo participaram em nenhum
: : , PARTECIPA GRATUNTAMENTE AL grupo de suporte
Em suma: : : , GRAUPPO DI AUTO-MUTUO AIUTO ONLINE PER

CAREGIVER DI PERSONE CON DEMENTA . Efe|t05 "bol_a de neve": um
' participante  convida  outra
pessoa que conheca

Ferramenta #4 Critérios de inclusao

Ferramenta #5 Cartazes de recrutamento , o ,
* Disseminacao do convite para

participar atraves de redes de
Ferramenta #7 Guido de admissa S T facilitadores (lista de contactos,
7 Gulao de admissao : : 1 otictee 2010 G ONGs que trabalham que

Puttdcato de Ria Serece

Ferramenta #6 Ficha de inscricao

ULTIMI POSTI DISPONIBILIN pessoas com deméncia..)
.. L N Un gruppo & ano mubud anio (AMA) & un Ogo In Cus pArsano cha vivona
...................................................................................... : b st predinrrbonerhimgs pikahoer st huindyoorls SR - Distribuico de folhetos digitais
N MOSHANe Tund aifaiio Come aifrontare | DIodsem Comuni. Lo 50000 & Un 9Iedo AMA .
: & O oMY | DOriciOanl) o SHOKN | prope Serimend & MBeBele Sidle HICHIie para contactos diretos da ANS,
T3 e v A et através do WhatsApp.
Fatores de sucesso cruciais :

Figura 3- E-card para recrutar participantes

# Mensagem clara e atrativa

* Folheto digital * Redes sociais

# Utilizacao de canais de comunicacao

adequados LT Gl =Tl ©  E-card no Facebook * Efeito "bola de neve’

*  Website do projeto ¢ Convite direto

Colaboracao com médicos de familia e
servicos de referenciacao

Com esta abordagem, entraram em contacto com 22 cuidadores informais que manifestaram

Contacto proximo e disponibilidade de . - .
interesse em participar nos grupos online.

prestadores de servigcos

Apoio tecnolégico para cuidadores informais
com menos competéncias TIC

R =
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T Testemunho 1

‘Neste grupo, vi uma necessidade
real para a comunicacdo e
socializacé@o de cuidadores
informais, uma vez que referiram,
com alguma frequéncia, estado
depressivo-ansiosos, estigmas e
solidéo" (Facilitador, Romenia)

T2Testemunho 2

‘Durante as sessées ndo senti o
peso de estar a contactar com
os participantes atraves de um
computador, o que me deixou
impressionado, uma vez que
acreditava que o facto de ndo
estar a falar cara a cara seria
complicado. Naverdade, considero
que o mais provavel seria nGo me
ter aberto emocionalmente com
tanta facilidade, por ndo ter a
‘protecdo” do ecra”

(Facilitador, Italia)
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4. Implementacao de Apoio Online

3.4. Implementacao de Apoio Online

"A participacdo no grupo ndo deve ser percebida como
uma tarefa adicional para o cuidador”

E raro serem implementados grupos de suporte
online para cuidadores informais, apesar de serem
valorizados por especialistas e profissionais. Os grupos
de suporte online promovem a inclusao social atraves
das TIC, dando as pessoas a possibilidade de participar
no grupo, quando esta participacao nao seria possivel,
por diversos motivos, quando implementada por
associacoes ou estruturas locais.

O apoio online deve ter em consideracao dois aspetos
principais: apoio emocional e desenvolvimento de
competéncias. Os objetivos gerais de qualquer
grupo de suporte para cuidadores informais devem
abranger, parcial ou totalmente, o reforco das suas
competéncias pessoais para lidar com aspetos
emocionais™, a criacao de um espaco para escuta
e partilha com base nos principios da mutualidade,
respeito e confidencialidade, e ainda a promocao de
conhecimento sobre como gerirem a sua situacao.

O modelo Care4Dem propde um apoio online que
pode ser dado tanto em sessdées sincronas como em
sessbes assincronas, garantindo que a informacao
partilhada segue o proprio ritmo dos participantes.

Enquanto as sessdes assincronas focam-se na partilha
de documentos e mensagem num modo offline, as
sessoes sincronas sao feitas de forma dinamica, em
que a funcao do facilitador traduz-se por um elemento
chave™ Ainda assim, o modelo Care4Dem prevé uma
abordagem de facilitacéo leve. Isto significa que o
facilitador deve intervir para facilitar a interacao entre
0s participantes, garantindo que as regras basicas sao
cumpridas, e que o grupo se trata de um espaco seguro.
O papel dos facilitadores passa, tambem, por tirar notas
do que é discutido durante a sessao, de forma a guiar
a sessao seguinte.

Como fazer

1. Definir a estrutura do grupo
2. Familiarizacao com a Plataforma

3. Organizar a informacao promovida pelas sessoes
sincronas e assincronas

4. Criar o link para os encontros do grupo online,
através do Skype?

5. Agendar os grupos
Implementar as sessdes sincronas

7. Monitorizar a discussao no forum (assincrono)

Ferramentas e Atividades

O grupo de suporte online Care4Dem nao € claramente
um grupo terapéutico. Isto significa que o objetivo da
intervencao nao € o tratamento de disturbios psicologicos
e que as relacdes ocorrem, em primeiro lugar, entre pares,

onde os profissionais tém apenas um papel de apoio™.

Ferramenta de
i ] comunicacao
(live meeting) assincrona (Forum)

Sessoes Sincronas

imitacao das oportunidade para
caracteristicas os participantes
de um grupo de Hll manterem contacto

suporte tradicional e trocarem
= comunicacoes

troca de emocdes e H
experiéncias pessoais partilha de mais
entre participantes informacdes e
que vivem uma pensamentos
situacao semelhante

T3Testemunho 3

‘Fiquei positivamente surpreendido
e hoje tenho a certeza de que la
utilizacao de tecnologias] néao
afeta a relacdo. Vi a facilidade
com que os participantes, que ndo
se conheciam, tiveram em falar,
ate de forma intima e emocional.
Por exemplo, nao foi necessario
introduzir uma regra sobre o tempo
para falar, foi algo autorregulado,
mesmo a distancia”

(Facilitador, Italia)

* Dica

Recolha os recursos partilhados
nas discussdes de grupo, organize-
os e partilhe o documento no
forum, pois funciona como
uma excelente ferramenta para
disseminar informacao importante
que ¢ levantada nas sessoes.

T4 Testemunho 4

‘O grupo ligou-se de forma muito
rapida e geriu o processo. O que
notei foi que ficaram realmente
satisfeitos com o grupo e soO
queriam falar”

(Facilitador, Portugal)

2Este foi o software escolhido por ser gratuito. Se preferir, pode utilizar outro software.
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O acesso as funcionalidades dos grupos de suporte Fatores de sucesso cruciais

s Testemunho 5

‘Os quebra-gelo sao fundamentais
nas etapas iniciais para
estabelecer a relacao de grupo -
pode mesmo haver uma primeira
sessa@o dedicada a conhecerem-
se’ (Participante do evento de
formacgdo).

“*Dica
Durante a primeira sessao, traga
para a discussao as expectativas
dos cuidadores em relacao ao
grupo.

***Dica

Durante o piloto, os facilitadores
notaram que alguns participantes
conectaram-se depois da hora
definida. Esta questao gerou a
duvida se nao se devia cumpri-
mentar a pessoa que chega para
nao “quebrar” o clima criado, mas
arrisca-se a fazer com que a pes-
soa sinta que nao esta a ser in-
tegrada. Neste caso, o facilitador
deve deixar que os cuidadores
escolham, de forma espontanea,
o que fazer, lembrando que
sao eles que devem construir a
relacao de grupo.
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online ocorre atraves de uma plataforma simples, com
base no software aberto Moodle. A Plataforma online
esta acessivelem https://careqdem.eu/?. Os tutoriais
e 0s grupos online estao disponiveis em cinco linguas:
inglés, italiano, portugués, romeno e espanhol.

O grupo ou os facilitadores podem decidir quando (dia
e hora) devem acontecer as sessées de grupo, tendo
em consideracao as caracteristicas do grupo ou apés
a realizacdo de uma votacao entre os participantes.
Enquanto prestador de servicos, deve agrupar os
participantes de acordo com a sua disponibilidade
e preferéncias, que podera encontrar na ficha de
inscricao.

A duracédo de cada sessdo varia de acordo com o
numero de participantes, mas € util manter uma
duracao padrao, pois as sessdes online sao mais
cansativas que as sessoes presenciais. Recomenda-se
uma media entre 60 e 90 minutos.

No que diz respeito aos topicos de discusséo, os
participantes séo quem toma a decisdo. Os conceitos
de democracia e igualdade devem ser sempre tidos
em consideracao. O facilitador deve promover a
discussao e a decisao** dos participantes, de forma a
ter um grupo™* autébnomo e responsavel, guardando
para si as anotacodes relevantes, um registo de sessdo.

Em suma:
Modelo dos grupos de suporte online
(verificar produto intelectual detalhado)

Ferramenta #8 Topicos para a sessao

Ferramenta #9 Sugestoes para a facilitacao
de sessoes online

Tool#10 Registo de Sessao

3 A Plataforma mantém-se disponivel ate 2022.

Literacia digital dos participantes

Relevancia da informacao partilhada nas sessdes assincronas

Numero certo de participantes por grupo (hem demasiado pequeno, nem
demasiado grande)

Semelhanca de perfis nos grupos (em termos de idade, relacao com a pessoa
a quem prestam cuidados..)

%
X
&  Adequacio do facilitador
%
%

Estudo de Caso 7

Na Romeénia, o primeiro grupo de suporte iniciou com 11 participantes que se juntavam a
cada duas semanas, cerca de 90 minutos. Os facilitadores eram um cuidador informal com
experiéncia e um psicologo. O processo de co-facilitacao foi muito leve, uma vez que os
facilitadores definiram os seus papeis e limites em cada sessao, tendo em conta o topico
a discutir, e reservaram um tempo para fazer um balanco de cada sessao e organizar
as seguintes. Os participantes manifestaram interesse em se encontrarem com mais
regularidade.

O segundo grupo comecou com g participantes e foi facilitado por um cuidador informal com
experiéncia e por um assistente social, que também esteve envolvido na implementacao
do projeto. Desta vez, as sessdes realizaram-se semanalmente. Os participantes tomaram esta
decisao para criar uma rotina e garantir que nao se esqueciam da sessao. O parceiro romeno
EaSI decidiu enviar lembretes, uma mensagem de texto, todas as semanas, na vespera das
sessoes.

Durante as sessoes, os cuidadores partilharam a sua sobrecarga ao prestarem cuidados a
um ente querido, assim como os seus sentimentos (medo, tristeza, raiva, ansiedade, dor,
depressao, desespero, mas tambéem nostalgia, alivio e satisfacao). Alem disso, discutiram o
processo de cuidar de alguem e como o grupo Care4Dem lhes deu conforto.

Os principais topicos discutidos durante as sessoes foram:

* Problemas frequentemente encontrados por cuidadores informais (supervisao, visitas,
momentos depressivos ou indignacao das pessoas que estao sob os cuidados) e como
cada cuidador lida com a situacao.

* Abordagem psicoterapéutica dos pacientes (terapéutica cognitivo-comportamental,
arte-terapia, meloterapia, dramaterapia).

* Aatividade realizada, no passado e no presente, da pessoa com deméncia.
* Como lidar com a hospitalizacao numa instituicao assistencial.

* Apoio disponivel e oferecido pelas instituicoes democraticas para pessoas com
deméncia e para os seus cuidadores.

* Tipos de servicos para pessoas com deméncia (e.g. centros de terapia).
* O estado de saude e mental de cada cuidador
*  Formas de relaxamento de cada cuidador, sobretudo através de discussodes sobre férias.

* Formas de socializacao e distanciamento, além das tarefas diarias do cuidador informal:
trabalho, atividades de socializacao online e presenciais, atividades recreativas/
desportivas, atividades religiosas, atividades de voluntariado.


 https://care4dem.eu/

T Testemunho 1

‘Durante as sessdes notei que
o momento para partilha de
experiéncias entre os participantes
tambem se revelou uma
oportunidade de reflexdo na
necessidade de agir a nivel social,
reforcando a consciencializacdo
das organizacdes  sobre  0s
problemas de cuidar de pessoas
com deméncia e dos seus
cuidadores. Todos nos, cuidadores,
incluindo 0s participantes
do grupo e os facilitadores,
reforcamos a nossa conviccdo
de que o nosso papel deve ser
tido em consideracdo e deve ser
reconhecido ao nivel social”

(Facilitador, Italia)
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3.5. Avaliacao

“iniciativas sobre desenvolver grupos de suporte online
para cuidadores acarretam uma série de desafios
comuns, e o desenvolvimento desta [ferramenta
promissora beneficia da avaliacdo e analise entre paises”

O desenvolvimento de iniciativas que apoiem
cuidadores informais a nivel local deve ter o
financiamento adequado, de forma a criar sinergias
entre as intervencoes oferecidas. O envolvimento e o
compromisso das autoridades publicas para com os
cuidadores informais € um passo fundamental para
chegaraum grupo maisamplo. Isto so € possivelatraves
da prestacao de dados confiaveis sobre a eficacia do
modelo e o aumento de resultados dos cuidadores
informais. Alem disso, ao demonstrar as condicoes
de base de um grupo de cuidadores informais e os
efeitos positivos deumaintervencao™(como o modelo
Care4Dem), promove-se a consciencializacao sobre os
problemas que os cuidadores informais enfrentam no
contexto de mudancas demograficas, junto do publico
e das autoridades publicas.

Os prestadores destas iniciativas sao sempre
pressionados pelas medidas de avaliacao estruturadas
e sistematizadas, uma vez que sao morosas. As
limitacdes financeiras prejudicam o efeito em larga
escala e impedem que as iniciativas locais prosperem
ao oferecer apoio continuo aos cuidadores informais,
assim como continuar a ir de encontro as suas
necessidades.

Independentemente do tipo de financiamento obtido,
deve ser preparado e introduzido um processo de
avaliacéao, que pode fornecerumminimo deindicadores
sobre os resultados obtidos com a intervencgdao.

Como aplicar

1. Identificar os resultados que espera alcancar
com a intervencao

2. Definir um orcamento para a avaliacao (tempo,
esforco)

3. Verificar o Protocolo de Avaliacao e compara-lo
aos planos que elaborou

4. ldentificar os itens que pode manter (ou utilizar
a versao completa, se possivel)

5. Aplicar o pré-teste e compor o perfil dos
participantes

6. Supervisionar os facilitadores e pedir uma
avaliacao continua

7. Aplicar o pos-teste
Aplicar a avaliacao de acompanhamento

Reportar os resultados e constrangimentos

Ferramentas e atividades

A evidéncia tem demonstrado que a participacao em
grupos de suporte com a ajuda da tecnologia, tem
efeitos na sobrecarga, depressao e autoeficacia dos
cuidadores informais. Pode-se limitar a estes resultados
ou identificar outros que possam ser adaptados ao seu
contexto.

O grupo de suporte online pode ser avaliado tendo
em conta o perfil dos participantes, o processo, e os
resultados obtidos (efeitos).

Perfil Processo Resultados

* Aspetos * Numero de
sociodemo- grupos
graficos

* Autoeficacia

* Qualidade de vida
relacionada com
os cuidados

* Numero de
* Contexto dos cuidadores

cuidados informais que
participaram

Depressao

Experiéncia da
participacao

* Capacidade
para utilizacao
de tecnologias

*Dica

Para analisar e avaliar
constantemente o  progresso
dos participantes, seria util que
os facilitadores, no final de cada
sessao,  despendessem  10-15
minutos para discutir 0 progresso
da sessao, de forma a permitir
detetar qualquer dificuldade ou
aspetos criticos do grupos e,
ainda, implementar uma melhor
facilitacao.
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T2Testemunho 2

‘A mudanca mais importante
que notei nos participantes foi
em relacdo a um cuidador em
especifico. Na primeira sessdo
deu para perceber que as suas
roupas eram muito conservadoras,
o cabelo apanhado, um lenco
muito envolvente e uma atitude
ligeiramente  timida.  Apos a
primeira hora de sessdo, tirou
o lenco e senti que ela estava
muito mais confortavel depois de
falar sobre a sua realidade, com
especial foco na forma como
deixou a cidade onde cresceu e
0 seu emprego, para se dedicar
ao papel de cuidadora. Nas
sessées seguintes, falou sobre
como estava, progressivamente,
a tornar-se ativa no mercado de
trabalho, ao iniciar uma formacao
online sobre gestéo de hotelaria,
de forma a encontrar um futuro
emprego na sua drea de residéncia,
uma drea altamente turistica.
Mas o mais notavel foi na ultima
sessdo, pouco antes do natal,
quando, logo no inicio, saudou-nos
calorosamente com um novo corte
de cabelo, uma camisola elegante
com uma faixa com duas renas,
apenas para nos receber com um
forte espirito natalicio. Certamente,
0 seu percurso foi o que mais me
marcou e me fez compreender
o sentido do projeto Care4Dem”
(Facilitador, Italia)
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5. Avaliacao

O protocolo de avaliacdo fornece um questionario
completo para medir os aspetos do perfil e dos
resultados. Os participantes inscritos no grupo de
suporte online podem ser avaliados antes do inicio do
grupo e num momento posterior, de forma a avaliar os
seus efeitos. O acompanhamento pode ser definido
tendo em consideracao o tempo disponivel, mas o
padrao comum é de ser feito a cada 3 meses.

Antes do inicio
do grupo

Acompanhamento

Em suma:
Ferramenta #11 Protocolo de Avaliacao

Fatores de sucesso cruciais’

# Clarificagao dos resultados esperados
# Viabilidade do protocolo de avaliacao

# Analise dos dados e elaboracao do relatério

# Lembrar frequentemente os participantes
sobre o preenchimento dos questionarios

Estudo de Caso - Italia

Os questionarios de avaliacao foram desenvolvidos num programa aberto Lime Survey
(https:/www.limesurvey.org/). O Lime Survey garante a possibilidade de traduzir
questionarios em diferentes linguas, com facilidade, e ainda garantir a possibilidade de
anonimizar os IPs dos participantes, tornando as respostas completamente anonimas.

Quando os cuidadores informais foram recrutados para o piloto, o parceiro de ltalia,
Anziani e Non Solo, explicou-lhes que o projeto era experimental e que queriam avalia-lo
cuidadosamente, de forma a perceber os efeitos e ajustar o modelo antes da divulgacao
final. Desta forma, foi solicitado o seu consentimento para estarem envolvidos neste estudo.

Os links de acesso ao pré e pos-testes e ao questionario de monitorizacao, foram enviados
aos participantes via email, além de que também foram enviados lembretes com frequéncia,
de forma a encorajar a participacao.

Ainda assim, importa reforcar que a Anziani e Non Solo nao conseguiu recolher todos os
questionarios: dos 12 participantes no processo de avaliacao, obtiveram g respostas no pre e
pos-testes, e apenas 2 no questionario de monitorizacao.

No entanto, as informacoes recolhidas na avaliagao foram muito uteis e recomendam a
tentativa de implementar este processo numa fase piloto, de forma a garantir que existe
evidéncia a comprovar o impacto da intervencao e que as opinides dos participantes sao
tidas em consideracao, antes do modelo estar finalizado.

Modelo Care4Dem para apoiar cuidadores informais de pessoas com deméncia, atravées de grupos de suporte Q
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Recursos disponiveis
para os grupos de
suporte online Care4Dem




Q

Recursos disponiveis para 1. RESPONSABILIDADES DOS FACILITADORES CARE4DEM

oS g ru pOS de Supo rte O que é esperado dos facilitadores?
o n li n e Ca re 4 De m Tornar a discuss@o mais facil, segura e adequada

[0 Ajudar a manter um ambiente seguro (fisica e emocionalmente), amigavel e

caloroso, que encoraja 0 apoio mutuo e uma oportunidade para participar

Adaptacoes posteriores [0 Ajudar a facilitar uma discussao equilibrada

1. Responsabilidades dos Facilitadores _ . [] Serum bom ouvinte

Care4Dem Adaptar a situacoes

especificas e ao perfil [0 Implementar as regras basicas e, se necessario, mediar conflitos que surjam

2. Papeis dos Facilitadores Care4Dem definido

[ Manter a confidencialidade

3. Regras dos Facilitadores Care4Dem Introduzir especificidades . . .
do proprio contexto e [0 [enquanto profissionall Reconhecer quando as preocupacdes de um participante
programa vao além da capacidade do grupo ajudar e estar disposto a sugerir recursos
Acrescentar regras alternativos

A 5 A tar criteri
4. Critérios de Inclusdo Care4Dem crescentarcniteros [] lenquanto profissionall Reconhecer quando informacdo claramente errada e

Adaptar ao proprio contexto

potencialmente perigosa e transmitida ao grupo e sugerir que o assunto seja

5. Poster para o Recrutamento de Cuidadores Introduzir detalhes discutido com um especialista
especificos do servico/

iniciativa

6. Ficha de Inscricao Care4Dem Apoio pratico & gestéio de grupo

7. Care4Dem Guia de Admissao [0 Recordaros participantes sobre as proximas sessoes, se hecessario
o 5 [ Iniciar e terminar as sessdes dentro do tempo estipulado, se necessario
8. Topicos para as Sessoes Care4Dem
[0 Manter os registos de presenca do grupo
9. Sugestoes para a Facilitacao de
Sessoes Online [0 Manter os registos de monitorizacao do grupo
10. Registo de Sessao Care4Dem Executar online [] Dar apoio basico ao nivel das tecnologias, para ajudar a aceder as ferramentas
online
11. Protocolo de Avaliacdo Care4Dem Torna-lo mais pequeno

Selecionar as dimensoes
especificas que pretende
apoiar
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2. PAPEIS DOS FACILITADORES CARE4DEM 3. REGRAS PARA OS FACILITADORES CARE4DEM

Bemvindo! Agora e um Facilitador de um grupo de suporte online para cuidadores informais
na/no [nome do prestador de servicos]. Vai entrar num processo de co-facilitac@o de um
grupo de suporte de forma voluntaria. Por favor, tenha em consideracdo as seguintes

Papel Valor acrescentado Tarefas especificas - ] T
. regras para facilitadores, de forma a garantir um processo de co-facilitacdo leve. :
Cuidador informal Experiéncia de cuidar Moderador da discussio ettt ettt tietieetteeieetieeteeeteeeteetunttiaeteaetaettnttaeteaeteattattetaaeta ettt ta e ta et et ta ettt etteraaaren s
Acalmar os medos dos Pessoa de referéncia do 1. Os co-facilitadores nunca devem discutir ou criticar-se um ao outro durante
participantes grupo a sessao: este comportamento soé servira para prejudicar a relacao e perder a
Comunicar informacéao confianca do grupo.
em termos relacionaveis 2. A co-facilitacdo com estranhos é algo complicado! Os facilitadores devem
oroficsional bromover a utilizacio de Funcaes de apoio enco.ntrar—se (.e..g. o~nline) previaanente para.conhecererr.w melhor a sua experiéncia
grupos de suporte entre (contagem do tempo, e estilo de facmta(;a(’). Aldlscussao de papells le expectativas mutuas pode evitar
cuidadores informais escriba, cronometrista, surpresas desagradaveis, tanto para os proprios, Como para o0 grupo.
Garantir a estrutura e observador da energia 3. Apartir da 3% sess&o, o facilitador profissional deve participar apenas com o audio

: o= do grupo, porteiro) , - L -
sistematizacao ligado, sem a webcam. Esta questao apoia a ideia de dominio do grupo por parte
Nas primeiras sessoes,

o profissional deve ter . ' -
um pape[ mais ativo na IﬂteI’VII’, Se necessarlio.

dos cuidadores informais, permitindo-lhes, ainda, acompanhar a discussao e

facilitacao, assegurando 4. Eimportante comunicar sempre com o co-facilitador - antes, apés e durante a
que o grupo segue a

estrutura do modelo implementacdo do grupo.

ANTES: discutir limites de tempo, trabalhar com siléncios, sinais

DURANTE: comunicar com a linguagem corporal, sinais
Aspetos genéricos e em comum: Confianca e Colaboracao APOS: discutir o que correu bem, que problemas podem ter surgido

5. O debriefing € extremamente importante, uma vez que da oportunidade de fazer
uma verificacao com o parceiro, imediatamente apos a sessao, enquanto as coisas
ainda estao frescas na mente. E facil esquecer o que aconteceu no grupo até a
proxima sessao, pelo que e importante agendar este tempo imediatamente apos
cada sessao. Um debriefing deve durar aproximadamente 10-15 minutos, exceto
se aparecer um problema significativo que necessite de acompanhamento.
Existem 3 componentes principais a serem abordadas num debriefing:

a. O que correu bem?

b. O que nao correu bem?

¢. Que competéncias, conhecimentos ou sistemas sao necessarios desenvolver
para sermos uma equipa mais eficaz?

6. Enquanto facilitador, € importante estar disposto a melhorias ou adaptacoes, assim
como partilhar ideias e feedback com o co-facilitador.

7. Emtodas as sessoes, os facilitadores devem compilar a informacao do debriefing e
regista-la no "Registo de sessao” (ferramenta #10).



Recursos disponiveis para os grupos de suporte online Care4Dem @

4. CRITERIOS DE INCLUSAO CARE4DEM 5. POSTER PARA O RECRUTAMENTO DE CUIDADORES

Para o cuidador informal:
Ter mais de 18 anos
Ser um cuidador informal de uma pessoa com deméncia

Ter acesso a aparelhos eletronicos (e.g. computador, telemodvel) e competéncias

digitais (ver abaixo)

Aceitar e consentir a participacao no grupo

Do you care for someone with
Para a pessoa que recebe os cuidados:

Condicao de deméncia, ou sintomas de declinio cognitivo (e.g. dificuldades $'gns and symptoms of dement,a?

ao nivel da memoria, funcdes de execucao, atencao, orientacao temporal ou

Would you like to share your experience
with others in the same situation,
without having to leave your home?

espacial);
Necessitar de cuidados/ajuda em varias atividades diarias (e.g. vestir, tomar
banho, ir as compras, pagar contas) €/0ou supervisao

Join online support groups for informal

Competéncias digitais: caregivers of people with dementia!

Para um nivel minimo de competéncias, os participantes devem ser capazes de:

talk about yourself or listen to the experlences of those

Ligar os seus equipamentos g This Is an opportunity to meet other informal caregivers,
. who experlence similar situations in a virtual space.

Conectar fones, webcams e microfones aos equipamentos (caso nao estejam

incorporados) e regular o volume

Conectar os equipamentos a internet
You just need to have at your disposal a computer
Ter um email e capacidade para usa-lo, responder a mensagens e fazer o or tablet with internet connection and a Skype account

download de documentos

To participate, click here and sign up

For more infoermation, contact the national CARE4DEM partners.
* Aproximar: contacto@aproximar.pt
* CASO50+; casos0maisEgmail.com

Cortunded by the
Sramus- Programme | Y gpmemzaty 1@{&“'_"“! CASON {_?!-:.ﬂ:.-.—;;— _ME“M ey . -

o mmen
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6. FICHA DE INSCRICAO CARE4DEM

Nome (primeiro e ultimo)
E-mail

Contacto telefonico

I I

Relacao com a pessoa a quem presta cuidados: esposo/a | filho/a | irmao/irma

| amigo/a | outro

[

Disponibilidade para as sessdes online:
manha | tarde | fim do dia

Segunda-feira | Terca-feira | Quarta-feira | Quinta-feira | Sexta-feira

Apos a submiss@o, devera aparecer a sequinte mensagem:

Agradecemos o seu registo. Em breve, sera contactado atraves do email fornecido.

7. GUIA DE ADMISSAO CARE4DEM

Primeiro email

ApOs o registo, deve ser enviado um email padrao, a cada participante, com a seguinte
informacao: uma nota de agradecimento, alguma informacao sobre o prestador de
servicos e uma nota referindo que a equipa ira realizar um contacto telefonico em
breve.

Um possivel esboco deste email:

Agradecemos o seu interesse e registo no grupo de suporte online do/a [nome do
prestador de servicosl. Este programa e gerido por [nome do coordenador].

De forma a confirmar a sua disponibilidade para participar no grupo de suporte
online, um dos membros da equipa ira contacta-lo, com a maior brevidade possivel,
para fornecer mais detalhes

Contacto telefonico

Depois de estabelecer um contacto via email, o prestador de servicos deve contactar
0s potenciais participantes atraves do telefone. Este contacto deve cobrir:

1. A apresentacao do membro da equipa: Ola, o meu nome é [.] e estou a contacta-
lo da parte de [nome da organizacdol. Recebemos o seu registo nos grupos de
suporte online para cuidadores informais e gostaria de confirmar consigo alguns
detalhes.

2. Confirmacao do seguinte:
* Interesse em participar (Mantéem o interesse em participar neste grupo online?)

+ Compreensao dos objetivos do grupo de suporte (Compreende o que e pretendido
com este grupo de suporte? Tem alguma questao sobre o seu funcionamento?)

«  Critérios de inclusao

Depois de cobrir estes topicos, questione o participante se concorda com o que foi
referido e se ainda quer participar. Se afirmativo, informe o participante que ira receber
o consentimento informado (pode ser enviado por correio, com um envelope extra com
carimbo de devolucao, ou por email, de acordo com a preferéncia do participante).

Informe o participante de que sera contactado com mais detalhes apods o
estabelecimento dos diferentes grupos.
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8. TOPICOS DAS SESSOES CARE4DEM

Por norma, um grupo de suporte tem por base as contribuicoes dos participantes e
nao tem uma lista prée-definida de topicos a serem discutidos. Devido a novidade deste
tipo de intervencao junto de cuidadores informais, e enquanto padrao comum, podera
encontrar algumas orientacdes para a primeira sessao (introducao).

Sess@o 1 - Introducdo

Durante a primeira sessao, € importante discutir/introduzir os seguintes topicos:
+  Apresentacao dos facilitadores

+ Conceito de apoio entre pares

* Quebra gelo: perguntar a cada participante o seu home

*  Regras basicas do grupo (respeito - atitude nao julgadora e confidencialidade,

inclusao)

+  Apresentacao dos participantes: perguntar a cada participante de quem cuida - ha
quanto tempo esta no papel de cuidador informal

* Revisao da Plataforma e das suas funcionalidades
De seguida, podera ver um possivel guiao introdutoério para esta primeira sessao:

Bem-vindos a esta 12 sessao do nhosso grupo de suporte online. Como se sentem hoje?
Conseguem todos ouvir-me e ver-me bem? [se necessario, tire um minuto para resolver

questoes técnicasl.

O meu nome é.. e juntamente com.. vamos ser os facilitadores deste grupo, e eu sou,
também, um cuidador informal/ex-cuidador. O meu papel no grupo € ajudar-vos a
iniciar a discussao e fazer com que a comunicacao flua de forma mais facil para todos,
enquanto [nome do profissionall esta aqui para me dar apoio, se necessario.

Como sabem, este € um grupo de suporte entre pares. Isto significa que somos todos
cuidadores informais de uma pessoa com deméncia e pretendemos partilhar as nossas
experiéncias, sentimentos, dificuldades e pensamentos sobre como € ser um cuidador
informal. Na verdade, as vezes acreditamos que somos 0s Unicos a passar por isto, mas,

ao discutirmos em conjunto, provavelmente iremos perceber que isto nao € verdade.

Alem disso, € possivel que alguns de nos ja tenhamos experienciado algo que é novo
para os outros, e podera ser Util ouvir outras experiéncias e, possivelmente, aprender

com as mesmas.

Até agora, ha alguma questao? Sugiro, entao, que comecemos por Nos apresentarmos,
dizendo 0 nosso home.

Muito obrigado. Agora que ja sabemos o nome de todos, gostaria de falar convosco

sobre o funcionamento das sessoes.

As nossas conversas serao totalmente informais, e sao livres de discutir aquilo que
considerarem apropriado. Contudo, existem algumas regras basicas e € importante
concordarmos com as mesmas. [Apresentar as regras basicas e questionar os
participantes se concordam com elas, e se ha mais alguma coisa que gostariam de

acrescentarl.
Agora, seria bom se conseguissemos saber um pouco mais uns sobre 0s outros..

Obrigado! Foi muito agradavel comecarmos a conhecermo-nos melhor uns aos outros
laqui, pode apontar semelhancas nas apresentacdes ou algo de bom que tenha surgido

nesta primeira sessaol.

As sessoes deste grupo de suporte online sao livres, podem falar sobre qualquer questao
Oou preocupacao que tenha em relacao aos cuidados. Se todos concordarem, no inicio
de cada sessao, se alguem tiver algo a partilhar e discutir com o grupo, essa pessoa
pode comecar a sessao, e seguimos a restante sessao a partir dai. Nao € esperado que
eu ou o meu/minha colega liderem o grupo, nem que vos demos formacao sobre ser
cuidador. Estamos aqui apenas para facilitar a comunicacao. Este tempo e espaco sao
VOssos, para partilharem as vossas experiéncias, alegrias e desafios, e para contarem

com a compreensao, o0 nao julgamento e o0 apoio dos VOssos pares.

Antes de concluirmos esta sessao, gostaria de relembrar que existe um forum na nossa
plataforma, que podem usar para manter contacto entre as sessoes. Se houver alguma
coisa que gostassem de discutir ou partilhar com o restante grupo, sintam-se a vontade
para publicar no forum.

Desta forma, agradecemos o vosso tempo hoje - espero que tenham gostado. Nao se
esquecam que a hossa proxima sessao sera dia.. as..”
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9. SUGESTOES PARA A FACILITACAO DE
SESSOES ONLINE

Lista de sugestdes para facilitar uma sessdo, do inicio ao fim, e para lidar com problemas
comuns, mas desafiadores, que podem surgir:

Iniciar a discuss@o - inicie a sessao recebendo os participantes e relembrando, de
forma breve, as regras basicas do grupo. Se o grupo nao comecar a falar de forma
espontanea, e de forma a iniciar a discussao, pode perguntar “aconteceu alguma coisa
na ultima semana/nas ultimas 2 semanas, que gostassem de partilhar?”, ou pode
perguntar a cada participante um "PONTO ALTO/PONTO BAIXO" da sua semana. Um
PONTO ALTO pode ser algo positivo na sua vida. Um PONTO BAIXO pode seralgo menos
agradavel. Os pontos altos e baixos nao tém de estar, necessariamente, relacionados
com a prestacao de cuidados.

Reforco - Lembre-se: para que a discussao flua, os comentarios dos participantes
devem ser reforcados. Um “Obrigado”, “Boa ideial” ou simplesmente um sorriso € um
aceno com a cabeca podem ser um reforco. O siléncio nao € um reforco. A critica e
comentarios julgadores sao reforcos negativos.

Gestdo de monopolizadores de tempo - quando um dos participantes monipoliza
a discussao, o facilitador deve tentar garantir que os restantes membros tém
oportunidade de participar de igual forma. Por exemplo “Parece que experienciou
diversas dificuldades no ultimo més, ao cuidar da sua mae, e que coloca muito stress
ao mesmo tempo que tentava arranjar um novo emprego. Mais alguém se identifica

com esta situacao ou passou por isto no passado?”

Encorajar os néo participantes - o facilitador deve estar ciente de quem esta a
contribuir e de quem nao esta. As pessoas que nao participam podem ser chamadas
e questionadas sobre as suas ideias, mas isto deve ser feito apenas uma vez. Algumas
pessoas ficam tao ansiosas a falar em publico que evitam isso a todo o custo. Insistir na
sua participacao ou chama-las mais do que uma vez pode aumentar o seu desconforto.

Lidar com emocées fortes - por vezes, um dos membros do grupo pode comecar a
chorar a meio de um comentario. Se nao houver uma resposta do grupo, € apropriado
fazer um comentario empatico, como “Vejo que lhe custa muito falar sobre isto”. Pode,
ainda, perguntar se a pessoa deseja continuar ou se deve prosseguir para outra pessoa
e retomar a si mais tarde. E importante transmitir que € aceitavel ter emocdes e que
nao ha qualquer problema em chorar. Em situacoes extremas, pode solicitar um breve
intervalo e aproveitar para confortar essa pessoa em particular, ou outro membro dar
este conforto.

Gerir o siléncio — o siléncio pode ser algo muito desconfortavel, mas € importante pois
permite que os pares tirem um momento para pensar — sobretudo, as pessoas que
nao sao tao verbais ou rapidas a responder, ajuda o facilitador a perceber que topicos
deixam o grupo desconfortavel, e permite que o ritmo diminua ou mude. Uma possivel
reacao podera ser dizer algo como “Noto que o grupo ficou em silencio depois desta

ultima declaracao. Alguém quer comentar, ou devemos mudar de assunto?”

Encerrar a discuss@o — quando € para encerrar a discussao, € caso 0 grupo nao assuma
isto de forma espontanea, tente conduzir os participantes para um ponto final da
discussao e agradeca a todos pela participacao. Note-se que € importante concluir a
sessao no tempo estipulado, de forma a respeitar o tempo de todos os participantes.
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10. REGISTO DE SESSAO CARE4DEM

NOME DO GRUPO Data___ /___/_____
Inicio Fim SESSAON° ____
Facilitador (1) Facilitador (2)

SUMARIO (descricao Dos principais assuntos discutidos na sessao):

AVALIACAO DOS PARTICIPANTES

Para cada participante, devera fazer uma avaliacao de 1 a 5 nas seguintes areas (utilizar
as pontuacoes 2 e 4 para avaliagdes intermedias)

Presente? 5 R iy : 2 . .
Interesse Comunicacao Iniciativa Satisfacao Humor

SIM/NAO

*Legenda:

Nome: na versd@o online, deve aparecer o Codigo (em vez do nome do participante)

Interesse - nivel de interesse relativamente | Satisfacao - nivel de entusiasmo e bem-estar
a discussao/atividade, exigindo mais ou | durante a sessao

menos reforco 1 - Nao revela satisfacao
1 - sem interesse 3 - Revela alguma satisfacao
3 - com algum interesse 5 - Revela muita satisfacao

5 - com muito interesse

Comunicacao - nivel de interagcao com os | Humor - estado de espirito, o que revela o

restantes participantes nivel de disposicao e bem-estar emocional e
1 - Pouca ou nenhuma comunicacao psicoldgico

3 - Alguma comunicacao 1 - Pareceu ansioso(a) / depressivo(a)

5 - Boa comunicacao 3 - Deu alguns sinais de bom humor

5 - Pareceu feliz e relaxado(a)
Iniciativa - nivel de proatividade na relacao

com os restantes participantes (e.g. dar
sugestoes, pedir ajuda, ajudar os outros)

1 - Sem iniciativa
3 - Com alguma iniciativa

5 - Com muita iniciativa

AVALIACAO DA SESSAO

De forma geral, qual a sua opiniao sobre a qualidade e desenvolvimento da sessao?

1. 2. 3. 4. Muito 5.
Fraca Insatisfatoria Satisfatéria Satisfatoria Excelente

COMENTARIOS (queira, por favor, descrever se existiram dificuldades no grupo ou com a
utilizacdo das TIC; situacoes atipicas devem ser descritas aqui):

APLICACAO DE COMPETENCIAS (eg dé alguns exemplos das competéncias
desenvolvidas durante a sessao, considera que a formacdo de facilitadores, da qual fez
parte deveria incluir outras competéncias? Se sim, queira, por favor, descreve-las):
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11. PROTOCOLO DE AVALIACAO

Como parte do/a [nome do programal, gostariamos de ter a sua colaboracao para
responder ao seguinte questionario. De forma a ajudar-nos, tera apenas de responder
as questdes apresentadas no questionario, que nao terao outra finalidade a nao ser

para fins estatisticos dos dados agregados.

Agradecemos antecipadamente a sua participacao.
INFORMACAO GERAL (ADAPTADO DO QUESTIONARIO SOBRE UTILIZACAO DE RECURSOS

NA DEMENCIA - RUD®©)*

1. Momento de avaliacao:
a) Pré-teste [
b) Follow-up []

2.Data.___/___/

A1 CUIDADOR

A1.1. Descricao do principal cuidador

3.ldade _____ anos

4. Sexo:

a) Masculino |
b) Feminino O
c) Outro O

5. Relagcao com a pessoa a quem
presta cuidados:

a) Companheiro/a
b) Irmao/a

c) Filho/a

d) Amigo/a

OoOooogd

e) Outro:

(profissionais nGo serdo considerados)

Codigo do participante:

6. Numero de filhos/as que vive atualmente
consigo: ____________ filho(s)

7. A pessoa a quem presta cuidados mora
consigo?
a) Sim J
b) Nao [
8. Quantos outros cuidadores informais

estdo envolvidos na prestacao de cuidados
(por favor, nao considere ajuda profissional)?

ao [
b) 1 ]
c2 O
d)3 O
e) 4 ou mais O

9. Considerando todos os cuidadores
informais, qual € o seu nivel de
contribuicao para a prestacao de
cuidados?

a)1-20%

b) 21 - 40%
C) 41 - 60%
d) 61 - 80%

Ooofdao

e) 81 - 100%

10. Tem algum apoio profissional?
a) Sim J
b) Nao J

Se respondeu sim, queira, por favor,
especificar o tipo de apoio profissional:

A1.2 Tempo a prestar cuidados

11. Nos ultimos 30 dias, e considerando
um dia de prestacao de cuidados
normal, quanto tempo, por dia e noite,
minutos

por dia e noite.

12. Nos ultimos 30 dias desempenhou
tarefas tais como ajudar o recetor de
cuidados a...;

a) ..ir a casa de banho?

b)..alimentar-se?

c)..vestir-se?

d)..andar?

e)..tomar banho?

f)..ir as compras?

g)..preparar refeicdes?

h)..tomar conta da casa?

i)..tratar do vestuario?

j)..deslocar-se?

k)..tomar medicacao?

l)..gerir assuntos
financeiros?

m)..supervisao?
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13. Num dia tipico em que prestou cuidados, nos ultimos 30 dias, quanto tempo
despendeu a desempenhar as tarefas anteriores? ______ horase ______ minutos por
dia e noite.

.(Note-se que o tempo total passado a dormir e a desempenhar tarefas ndo deve exceder as 24h)
ESCALA DE AUTOEFICACIA GERAL (GSE) 5

1. Eu consigo resolver sempre os
problemas dificeis se eu tentar bastante.

2. Se alguéem se opuser, eu posso
encontrar os meios e as formas de
alcancar o que eu quero.

3. E facil para mim, agarrar-me as minhas
intencdes e atingir os meus objetivos.

4. Eu estou confiante que poderia lidar,
eficientemente, com acontecimentos
inesperados.

5. Gracas ao meu desembaraco, eu sei
como lidar com situagdes imprevistas.

6. Eu posso resolver a maioria de
problemas se eu investir o esforco
necessario.

7. Eu posso manter-me calmo ao enfrentar
dificuldades porque eu posso confiar nas
minhas capacidades para enfrentar as
situacoes.

8. Quando eu sou confrontado com
um problema, geralmente eu consigo
encontrar diversas solucoes.

9. Se eu estiver com problemas, geralmente
consigo pensar em algo para fazer.

10. Quando tenho um problema pela
frente, geralmente ocorrem-me varias
formas para resolvé-lo.

CARE RELATED QUALITY OF LIFE (CARERQOL)®
CarerQol-7D

Gostariamos de tomar conhecimento da sua situacao relativamente a prestacao de
cuidados de saude. Indique a opcao que melhor descreve a sua situagao atual de

prestacao de cuidados de saude. Assinale, em cada alinea, apenas uma das opcoes.

Assinale, em cada alinea, apenas uma das op¢des ‘Nenhum(a)’, “‘Algum(a)” ou “Muito(a)’.

a. Eu tenho Satisfacao na prestacao de cuidados.

Problemas na relacao com a pessoa
doente que recebe os meus cuidados
b. Eu tenho (e.g. € muito exigente; comporta-se de
forma diferente; temos problemas de
comunicagao).

Problemas com a minha saude
c. Eu tenho mental (e.g. stress, medo, pessimismo,
depressao, preocupagdes com o futuro).

Problemas em conciliar os cuidados que
presto com as minhas tarefas diarias (e.g.

d. Eutenho tarefas domésticas, trabalho, estudo,
familia e atividades de lazer).
Problemas financeiros devido aos

e. Eu tenho

cuidados que presto.

Apoio na prestacao de cuidados, sempre
f. Eu tenho que preciso (e.g. da familia, amigos,
vizinhos, conhecidos).

Problemas com a minha saude fisica (e.g.
g. Eutenho adoeco com mais frequéncia, cansaco,

stress).

CarerQol - VAS
Quao feliz se sente atualmente?

Assinale com um "X', na sequinte escala, o seu nivel de felicidade no presente momento.

Totalmente infeliz Totalmente feliz

I I I I I I I I I I I
I I I I I
o] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Tempo de Preserveranca

Se mantiver a sua situacao de cuidador informal, tal como esta atualmente, por
quanto tempo ird conseguir lidar com a prestacao de cuidados?

(il menos de uma semana;

(i) mais de uma semana, mas menos de um més;
(iii) mais de um més, mas menos de seis meses;
(iv) mais de seis meses, mas menos de um ano;
(v) mais de um ano, mas menos de dois anos;

(vi) mais de dois anos.
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ITENS A INCLUIR NA AVALIACAO DE MONITORIZAGCAO
EXPERIENCIA NA PARTICIPACAO NO GRUPO DE SUPORTE’
Experiéncia no grupo de suporte

Relativamente a sua participacé@o no Grupo de Suporte, selecione a op¢@o que se

enquadra melhor na sua situacaéo.

1. Contribuiu para aumentar a minha
capacidade para cuidar do meu
familiar.

17. Fez-me sentir feliz por ser capaz
de ajudar os outros elementos do
grupo de suporte a resolverem os
seus problemas.

18. Os cuidadores, ao partilharem
as suas experiéncias, ajudaram-
me a resolver/ultrapassar os meus

problemas/dificuldades.

2. Ajudou-me a reconhecer que &
importante cuidar de mim proprio.

3. Ajudou-me a melhorar a minha
qualidade de vida.

4. Ajudou-me a melhorar a
qualidade de vida do meu familiar.

Relativamente ao grupo de suporte, de uma forma geral sinto-me:

Nem satisfeito,

Muito insatisfeito Insatisfeito Satisfeito Muito satisfeito

nem insatisfeito

5. Exigiu muito de mim.

6. Ajudou-me a compreender a
relacao entre stress, cuidados e a
minha saude e bem-estar.

7. Forneceu-me informacodes uteis.

Faca uma breve descricao de quao importante foi, para si, participar nas sessdes do
grupo de suporte, e o que considerou mais e menos positivo:

8. Ajudou-me a compreender
melhor a doenca do meu familiar.

9. Ajudou-me a lidar melhor com as
minhas emocoes.

10. Ajudou-me a perceber como
cuidar melhor de mim proprio/a.

11. Ajudou-me a sentir mais
seguro/a e confiante com o meu
papel enquanto cuidador(a).

Queira, por favor, acrescentar comentarios, caso considere relevante:

12, Permitiu-me conhecer novas
pessoas e fazer algumas amizades.

13. Fez-me aceitar melhor a minha
situacao.

14 Deu-me conhecimentos que
permitiram melhorar a relacao que
tenho com o meu familiar.

15. Fez-me sentir util, ao partilhar
a minha experiéncia com outros
cuidadores.

16. Fez-me perceber que existem
outras pessoas na mesma situacao
que a minha e que aquilo que eu
sinto € normal.

Continuou a participar no grupo de suporte ou teve algum tipo de apoio social/
psicologico?
a) Continuei a participar no grupo de suporte CARE4DEM

b) Tive apoio social/psicologico Especifique:

Oood

¢) Nao, nao tive qualquer tipo de apoio
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Glossario

Blended-learning: € uma abordagem que combina materiais de formacao online e
oportunidades de interacao online com métodos tradicionais de sala de aula.

Perfil de Competéncias: Uma lista de competéncias necessarias para desempenhar
bem um trabalho. Um perfil de competéncias é, geralmente, desenvolvido e utilizado
em organizacdes que pretendem avaliar candidatos para um trabalho especifico, mas
também para estabelecer um plano de desenvolvimento para os colaboradores, com

base nas competéncias necessarias para estarem num determinado cargo.

Deméncia: € um termo geral para doencgas e condi¢cdes caraterizadas por um declinio
da memoria, linguagem, resolucao de problemas e outras capacidades de pensamento
que afetam a capacidade de a pessoa realizar atividades diarias. A perda de memoria €

um dos exemplos. O Alzheimer € a causa mais comum de deméncia.

E-literacia: refere-se ao conjunto de competéncias necessarias para utilizar eficazmente

materiais, ferramentas e recursos disponiveis em formato digital.

Facilitacao: define-se por “facilitar” ou “facilitar um processo”. O facilitador planeia, guia
e gere um evento do grupo para garantir que os objetivos do grupo sao cumpridos de
forma eficaz, num ambiente de apoio, com uma boa e total participacao de todos os
envolvidos.

Literacia em saude: € a capacidade de obter, ler, compreender e utilizar informacoes
de saude de forma a tomar decisdes de saude apropriadas e seguir instrucoes
relativamente ao tratamento.

Cuidadores informais: sao pessoas que prestam cuidados (hormalmente de forma
gratuita) a alguem com uma doenca croénica, incapacidade ou outra necessidade de
saude a longo prazo ou assisténcia, e que nao pertencem a uma estrutura profissional

ou formal de emprego.

Grupos de Suporte: envolvem encontros com outras pessoas que partilham uma
circunstancia ou condicao igual ou semelhante, para discutir e partilhar formas de
lidar com isso, e podem ser desenvolvidos em diversas areas como incapacidade
fisica, doenca mental, condicdes de saude fisicas, grupos de cuidadores e vicios. Por

norma, os membros do grupo encontram-se presencialmente, mas com os avancos

tecnologicos, alguns grupos realizam encontros “virtuais”. A partilha de experiéncias
permite-lhes oferecer uma qualidade unica de apoio mutuo e reunirem informacoes
praticas e formas de lidar com as situacoes. Os grupos sao geridos por e para 0s seus
elementos. Esta definicao diferencia os grupos de suporte da autoajuda individual e de
um grupo de apoio liderado por um profissional.

Apoio entre pares: € a capacidade dos individuos que experienciam uma situacao
desafiante darem apoio adequado a outras pessoas que estao a passar por uma
situacao semelhante. Ao ouvir de forma empatica, ao partilharem as suas experiéncias
e ao oferecerem sugestoes com base na sua propria experiéncia, estas pessoas sao
particularmente capazes de ajudar outras pessoas que estao numa situacao comparavel
a sua.

Recursos adicionais

Esta seccao apresenta informacao complementar de recursos para cuidadores, sobretudo
em contexto online, que ndo estdo necessariamente previstos no projeto Care4Dem, mas

que estdo ligados as atividades dos parceiros.

Apps4carers

Um representante do INRCA (Instituto Nacional para a Saude e Ciéncias do
Envelhecimento, Italia) participou numa sessao de formacao Care4Dem na Amadora,
Portugal (3-6 junho 2019), € houve momentos para apresentar as suas atividades no que
diz respeito a cuidadores. Em particular, apresentou o projeto Apps4carers (Erasmus+,
2016-2018).

O principal objetivo do projeto A4C foi desenvolver uma nova aplicacao movel dedicada
aos cuidadores, uma espécie de “repositorio” de aplicacdes, que inclui aplicacdes e
websites disponiveis no mercado para apoiar cuidadores familiares. Alem disso, este
“repositorio” inclui materiais didaticos especificos para cada uma das aplicacoes
selecionadas, com o objetivo de facilitar a sua utilizacao; e esta organizado por
categorias e filtros que permitem ao utilizador selecionar os recursos mais adequados
as suas necessidades. Foram, ainda, organizadas sessdes de formacao com base na
aprendizagem experimental, em cada um dos paises participantes (Suéecia, Italia, Grécia,
Portugal e Chipre) para reforcar competéncias digitais dos cuidadores, permitindo-lhes
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utilizar da melhor forma as solucoées propostas. Para mais informacoes, visite: http://
www.appsforcarers.eu/.

Cafe Memoria da Associacao Alzheimer Portugal

Devido as restricoes do COVID-19, € possivel encontrar alguns grupos online que
apoiam cuidadores informais. A Associacao Alzheimer Portugal implementa o Cafe-
Memoria todas as semanas, através da plataforma zoom®© (https://www.facebook.

com/cafememoriapt/). Este grupo € aberto a qualquer pessoa e o link de acesso para

as sessoes esta disponivel na pagina do Facebook®©. Todas as sessodes, € abordada
uma tematica diferente e existe sempre um convidado.

Sessoes online de competéncias para a demencia

Tratam-se de sessdes online para cuidadores se juntarem a formadores especializados
em deméncia, de forma a obterem mais informacao e conhecimento sobre a doenca.
As sessdes sao gratuitas. Para mais informacoes, visite: https://dementiaadventure.

co.uk/what-we-do/training-and-consultancy/free-events/

TIDE - juntos na demencia todos os dias, uma organizacdo para
cuidadores de pessoas com demencia do Reino Unido

Uma organizacao e rede de e para cuidadores e ex-cuidadores, que presta servicos
para reforcar competéncias, de forma a capacitar e motivar cuidadores de pessoas
com deméncia, ao informa-los e ajuda-los. Para mais informacdes, visite: https://

www.tide.uk.net/resources/activities-for-carers-people-with-dementia/
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