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A doenga de Alzheimer pela voz de cuidadores informais - Um estudo qualificativo, pp. 105-119

Resumo: O presente estudo teve como objetivo, contribuir para um
conhecimento mais rigoroso da situagao, problemas e necessidades dos
cuidadores de familiares idosos, portadores de doenca de Alzheimer.

Esta tarefa pode representar uma enorme sobrecarga, podendo comprometer
a permanéncia daquele idoso no seu meio sociofamiliar, ou ser tratado com
menos solicitude.

Da presente investigacao, fez parte uma amostra de 9 cuidadores familiares.
Enveredamos por um estudo qualitativo fenomenologico descritivo simples,
utilizando a entrevista semi-estruturada, como técnica de recolha de dados
permitindo identificar os problemas e necessidades dos cuidadores e algumas
respostas necessarias para o seu bem-estar e, consequentemente, para o bem-
estar do idoso dependente.

Palavras-chave: Cuidadores familiares, Doenca de Alzheimer, Sociedade.

Abstract: The objective of this research is to contribute for a better and more
rigorous knowledge of the situation, problems and needs of family caregivers of
old people with Alzheimer’s disease.

This task may be a significant overwork for the caregivers and may
compromise the continuation of the people with Alzheimer in the family or else
induce negative procedures towards them.

This research was part of a sample of nine family caregivers. We take a
simple descriptive phenomenological qualitative study using semi-structured
interview as a technique of data collection which allowed to identify the
caregivers’ problems and needs and to identify some answers in view to improve
their wellbeing and the patient wellbeing.

Key-words: Family caregivers, Alzheimer’s disease, Society.

Introducao
Na atualidade, em todas as sociedades existe um fenomeno crescente de

envelhecimento demografico, como consequéncia das baixas taxas de natalidade
e do aumento da longevidade.
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No entanto, embora a esperanca média de vida tenha aumentado de uma
forma exponencial nos tltimos anos e apesar de nao ser correto fazer-se uma
relacao direta entre velhice e dependéncia, o facto & que estas realidades estao
associadas. Para Zimerman (2000), presentemente, as estatisticas demonstram
que 10% da populagao com mais de 65 anos sofre de algum tipo de demeéncia,
sendo que para o mesmo autor, do conjunto global das deméncias, & a doenga de
Alzheimer (DA) que predomina, representando 60% dos casos diagnosticados.
Segundo o diretor - executivo da Associagao Alzheimer Portugal, estima-se que
existam no nosso pais cerca de 153 mil pessoas com demeéncia, sendo que 90 mil
terao Alzheimer (Mundo Sénior, 2010a).

Desta forma, torna-se impreterivel referir que a deméncia de Alzheimer &
uma doenga neurologica, degenerativa e irreversivel, originando uma deficiéncia
global no individuo, estabelecendo gradual perda de independéncia e autonomia.
Esta progride do défice cognitivo ligeiro ao défice grave com dependéncia total,
criando ao longo da evolucdo da doenca, situacdoes de miltiplos e delicados
cuidados ao individuo (Silva, 2004).

Tal como preconizado por Squire (2005), a prestacao de cuidados &
perspectivada pela maioria das sociedades como uma das fun¢des elementares
da vida em familia, desempenhando esta 80% dos cuidados informais ao idoso
dependente (Rodriguez, 2006). Assim e, tendo nos conhecimento de que estamos
integrados numa sociedade dificil, uma sociedade em plena aceleracao e mutagao,
impondo ao individuo uma constante adaptagao ao novo meio, facilmente
compreendemos que face a esta realidade, vém a tona grandes dificuldades para
a familia, especialmente para aquele que assume o principal papel nos cuidados
ao seu familiar dependente.

A doencga de Alzheimer surge como um problema de grande impacto para
o cuidador. Para além disso, os cuidados prestados ao idoso serdo cada vez mais
complexos a medida que a doenga vai progredindo, exigindo por parte daquele
uma exclusividade cada vez maior. Este vai tendo cada vez menos tempo para si,
para as suas atividades pessoais, sera progressivamente absorvido pelo aumento
da carga de cuidados a prestar ao idoso.

E, pois, evidente que o bem-estar dos que prestam cuidados ao idoso familiar
portador de doenca de Alzheimer, acabara por refletir-se no idoso dependente.
Este podera ser tratado de forma menos atenciosa, sofrer acessos de irritabilidade
ou desleixo ou em casos extremos, ser vitima de rejei¢ao por parte dos seus
familiares (Brito, 2002). No entanto, nao tem sido prestada suficiente atengao a
tal problematica, nao existindo respostas especificas para auxiliar quem cuida de
um idoso, portador da referida patologia. As respostas existentes sao destinadas
a populagao idosa em geral, nao sendo estas, muitas vezes, nem suficientes nem
adequadas as necessidades dos cuidadores. Desta forma, nao existindo respostas
de apoio aos cuidadores, a institucionalizacao ou mesmo a permanéncia dos
idosos, sozinhos, nos seus domicilios, constitui uma grave e atual realidade social
que pode ja estar a acontecer. Tal como refere a deputada Teresa Caeiro, cerca
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de metade dos 90 mil portugueses que se estima serem atingidos pela doenca
de Alzheimer em Portugal, poderao estar a viver sozinhos, sem qualquer apoio
familiar ou estatal (Mundo Sénior, 2010b).

Assim, e face a esta realidade, torna-se crucial compreendermos as
dificuldades que o cuidador familiar sente no seu dia-a-dia, conhecermos as suas
necessidades bem como as respostas que estes consideram ser indispensaveis
para o seu maior bem-estar e consequentemente um melhor acompanhamento
do idoso familiar, portador de Doenga de Alzheimer.

Neste ambito, o presente estudo teve como Objetivo Geral o de contribuir
para um conhecimento mais rigoroso da situacao, problemas e necessidades do
cuidador informal, que assume o principal papel no cuidado e acompanhamento
do idoso familiar, portador de doenga de Alzheimer.

Especificamente procuramos:

- Identificar ha quanto tempo o cuidador familiar principal presta cuidados
ao idoso familiar, portador de doenca de Alzheimer;

- Conhecer as motivacoes dos cuidadores principais, para o assumir do
papel de cuidador;

- Identificar as dificuldades que o cuidador principal tem de enfrentar no
seu quotidiano;

- Conhecer possiveis estratégias de coping utilizadas pelo cuidador familiar
principal, a fim de ultrapassar dificuldades que vao surgindo no decurso
da doenca;

- Identificar os apoios auferidos pelos cuidadores familiares principais;

- Identificar as principais consequéncias (negativas e positivas) na vida do
cuidador principal, advindas do assumir do papel de cuidador;

- Identificar as necessidades com que os cuidadores se defrontam no seu
dia-a-dia;

- Identificar respostas que os cuidadores principais gostariam que fossem
implementadas e/ou melhoradas, contribuindo para um maior bem-
estar do cuidador, e consequentemente uma melhor assisténcia e
acompanhamento do idoso portador de DA;

- Propor medidas/respostas de apoio aos cuidadores que assumem o
principal papel no cuidado e acompanhamento do idoso portador de DA.

S0 depois de atingirmos todos estes objetivos, de compreendermos toda
esta realidade, & que poderemos ajudar o cuidador familiar e, consequentemente
o idoso dependente.

Metodologia

Este estudo teve o apoio da Alzheimer Portugal - Delegacao Centro e da
Associacao de Reformados, Pensionistas e Idosos de Mira Sintra, no que respeita,
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ao encontro de cuidadores familiares de doentes de Alzheimer. Baseia-se numa
pesquisa qualitativa fenomenologica e num estudo descritivo simples. A técnica
de recolha de dados utilizada foi a entrevista semi-estruturada e como técnica de
analise dos mesmos, a analise de contetido.

A amostra recaiu sobre 9 cuidadores familiares. Esta foi de tipo nao
probabilistica e de conveniéncia. Torna-se importante salientar que, como critérios
de inclusao da amostra, o participante precisava de ser o cuidador familiar que
assumisse o principal papel no cuidado e acompanhamento do idoso, portador
de doenga de Alzheimer e, este ter idade igual ou superior a 65 anos, uma vez
que estamos perante um estudo gerontologico. Como critérios de exclusao da
amostra, o idoso dependente estar institucionalizado.

Apresentagao e discussao dos resultados
Caracterizacao da amostra

Os cuidadores entrevistados tem idade média de aproximadamente 67 anos,
o que significa estarmos perante cuidadores idosos (na sua maioria), tomando
conta de outros idosos portadores de DA. Estes sao predominantemente do sexo
feminino. A sua maioria possui uma baixa escolaridade (4.° classe).

Na sua generalidade possuem profissoes que sugerem estatutos socio -
econdmicos mais baixos, o que pode estar diretamente relacionado com o seu
nivel de escolaridade. Grande parte nao exerce uma atividade profissional, uma
vez que, estamos perante uma amostra que na sua globalidade, tem ja uma idade
que lhes permite estar fora do mundo laboral.

Regra geral sao conjuges. Grande parte dos cuidadores familiares
principais vive so, com o seu familiar dependente, no entanto, existem dois
idosos dependentes que vivem sozinhos nas suas casas.

Apbs uma breve caracterizagao dos cuidadores familiares entrevistados,
torna-se essencial compreendermos as suas realidades, bem como a forma como
estes a percepcionam, pois soO assim, poderemos ir ao encontro do preconizado
por Patl (1997, p.128), “ (...) a Uinica forma de aliviar a sobrecarga pessoal e
familiar de quem cuida dos idosos & de facto conhecer e poder intervir junto
desta populacao, antecipando as suas necessidades (...).”

Nesta medida e, de acordo com os objectivos previamente delineados neste
estudo, iremos apresentar o que denominamos por “Vivencias do cuidador”.

Tempo de prestacao media dos cuidados
No que respeita ao tempo de prestacao média dos cuidados, este foi de

aproximadamente 5 anos, podendo nos constatar, a existéencia de um cuidador
que cuidava ha menos de 1 ano e outro ha 12 anos. Podemos aqui comprovar que
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a doenca de Alzheimer é realmente uma doenca prolongada, que pode perdurar
avultados anos.

Foi unanime a referéncia a negligéncia dos sintomas. Isto quer dizer que os
cuidadores entrevistados ja tinham realmente ouvido falar da doenga, mas nao
sabiam bem o que significava, nem estavam preparados para assumir tal papel.

Motivacoes dos cuidadores

Relativamente as motivag¢oes para assumir e preservar o papel de cuidador,
foram apontados o amor que sentem pelo seu familiar; a reciprocidade, isto &, o
querer retribuir o esfor¢o que o idoso dependente fez por eles ao longo da vida; a
obrigagao / dever moral enquanto familiar; o evitamento da institucionalizagao,
uma vez que estas ainda hoje sao vistas como sendo algo de negativo; o respeito
pela vontade do idoso dependente em permanecer no domicilio; o nao querer
ficar so, pois se o idoso for institucionalizado, o cuidador sente que ninguém
mais o ira visitar; e o facto do idoso dependente nao ter mais ninguém para aléem
do proprio cuidador.

Dificuldades dos cuidadores

No que diz respeito a esta categoria, foram apontadas as dificuldades
fisicas, nomeadamente os problemas de satide dos cuidadores, isto &, ao estarmos
perante cuidadores idosos na sua maioria, torna-se natural que devido ao seu
proprio processo de envelhecimento, possuam maiores limitagoes fisicas para
cuidar do idoso dependente. Face a esta realidade, a verdade & que, se nao
existirem respostas emergentes de apoio aos cuidadores, a permanéencia do idoso
dependente no domicilio nao passara de uma verdadeira ilusao.

Apontadas também, foram as dificuldades psicologicas, nomeadamente
no que diz respeito as manifesta¢bes comportamentais caracteristicas da
doenga. Os cuidadores referiram ter dificuldade em lidar com a sintomatologia
comportamental propria desta doenga, gerando nestes, sentimentos como a
angustia, a tristeza, a revolta e a culpa pela falta de paciéncia.

Ainda referidas, foram as dificuldades sociais, no que respeita a inadequacao
do suporte formal (consultas domiciliarias por parte dos médicos). Os cuidadores
referiram ter dificuldade em levar o idoso dependente até ao Centro de Satuide
com a finalidade de ter uma consulta e, ter de a marcar com uma enorme
antecedéncia. Assim, nao raramente, quando o idoso dependente necessita de
ser observado & obrigado a chamar um médico particular e quando a tem a sua
data marcada, nem sempre é pertinente, pois o idoso encontra-se bem.

O deficiente apoio familiar foi também mencionado, tendo sido referido por
todos os cuidadores idosos que vivem sds com o seu conjuge. Estes apontaram
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a falta de apoio emocional por parte dos filhos e a nao valorizagao do papel de
cuidador, uma vez que ainda hoje a fungao deste & consignada como sendo algo
invisivel, algo que nao é valorizavel, deixando a tristeza e magoa apoderarem-se
de si.

“Uma pessoa esforca-se e depois ouve que esses comportamentos nao sao
nada. Ouvimos coisas que nao gostariamos de ouvir. Se fazes isso, fulano “A”,
também faz, também acontece. E isso magoa.” (C1)

A falta de formacao / informacao relativamente a doenca e as respostas a
que o cuidador poderia recorrer, foram também apontadas.

A falta de disponibilidade para cuidar foi outra das dificuldades
mencionadas, sendo que, no caso de duas filhas, chegaram mesmo a referir que a
institucionalizac¢ao do idoso seria a tinica solugao.

Perante esta realidade, entendemos que, &€ o somatorio destas dificuldades
(fisicas, psicologicas, sociais, deficiente apoio familiar, falta de formacgao/
informacao, disponibilidade para cuidar) e consequentes sentimentos que dai
advem, que tornam o dia-a-dia do cuidador mais dificil, aumentando a gravidade
da situacao.

Estrategias de coping

Da analise dos dados, surgiram as seguintes categorias: resolugao das
dificuldades, crengas religiosas e formas de lidar com o stress.

No que respeita a primeira categoria, os cuidadores focam as suas estratégias
para conseguir ultrapassar algumas das dificuldades que se lhes deparam no dia-a-
dia, no que respeita as manifestacdes comportamentais caracteristicas da doenga.
Por exemplo, estimular o idoso dependente a praticar atividades desportivas,
com o intuito de que este se canse e possa repousar melhor durante a noite; lides
domesticas, com o intuito do idoso estar distraido e ocupado; retirar o fogao do
domicilio, no caso dos cuidadores que nao residem com o idoso dependente;
fazer as refeicoes antes do idoso dependente. Muitas vezes, & nas refeicoes
que o cuidador sente uma maior dificuldade, provocando-lhe sentimentos de
stress, irritabilidade e angustia; nao contrariar o idoso dependente; a procura
de informagao, com o intuito de compreender melhor a doenga; e nao colocar
comida a vista do idoso, para que ele nao tenha tendéncia a comer e/ou beber
tudo o que se encontra no seu raio de visao.

Respeitante a 2.° categoria (crengas religiosas), foi apontada a fé, isto &, a
convicgao de que amanha sera um dia melhor. Da 3.° categoria (formas de lidar
com o stress), surgiram as subcategorias “respirar fundo” para que o cuidador
se possa acalmar, e o “recurso a calmantes e antidepressivos” como forma de
ultrapassar melhor esta realidade.

Face a esta situagao, torna-se fundamental realgarmos a importancia que
os profissionais possuem junto desta populagao - alvo, no sentido de os auxiliar
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a elaborar estratégias para superarem as dificuldades que estao a viver no
momento. Estas permitem reduzir os efeitos nefastos que o ato de cuidar pode
representar, tanto ao nivel psicologico/ emocional, como fisico. As estratégias de
coping sao importantissimas para que o cuidador possa viver esta realidade de
uma forma mais saudavel e assertiva.

Apoios auferidos pelos cuidadores

Noquerespeitaaotipodeapoiosauferidos, estessaodetipoformal einformal.
No que concerne ao apoio formal, este corresponde aos centros de dia, servigo de
apoio domiciliario, empréstimo de ajudas técnicas, apoio econdmico e auxilio de
uma empregada de limpeza (particular). Dos discursos dos cuidadores, podemos
salientar a importancia que o centro de dia assume nas suas vidas. No caso das
filhas que tém o idoso dependente nesta resposta social, torna-se benéfico, pois
podem trabalhar durante o dia ndao estando constantemente preocupadas com o
idoso, pois sabem que esta a ser bem tratado e seguro; no caso dos cuidadores
idosos que também se encontram com o idoso dependente na Instituicao, &
igualmente benéfico, pois convivem com outras pessoas, nao estando unicamente
confinados ao idoso dependente, permitindo ao cuidador conviver e sentir-se
mais acompanhado. Relativamente aos apoios informais, foram identificados os
familiares, dando apoio instrumental e auxilio nas atividades basicas da vida
diaria (idoso dependente), bem como apoio emocional. O apoio dos vizinhos foi
também apontado, mas numa proporgao quase infima, ajudando apenas em caso
de quedas do idoso no domicilio.

Torna-se relevante salientar a importancia que os apoios formais podem ter,
como forma de ajudar o cuidador a atravessar uma fase complicada da sua vida,
com sentimentos de segurancga e de confianga, indispensaveis ao seu bem-estar.

Consequencias na vida do cuidador familiar

No que se refere aos impactos na vida do cuidador, estes definiram-no como
sendo, em simultaneo, negativos e positivos.

Relativamente as consequéncias negativas, estas foram de ordem fisica,
indicando a deterioracao da satide do cuidador, em que se destacaram as dores
osteomusculares. Se estamos perante cuidadores idosos na sua maioria, estes
encontram-se numa situa¢ao mais fragil, possuindo menos defesas e, quando
estdo numa situacdo de prestacao de cuidados, para além das suas forgas
(particularmente fisicas), torna-se claro que estejam expostos a eminentes riscos,
no que respeita a sua satide. O cansago foi também uma das consequéncias fisicas
apontadas.

E fundamental referir que tivemos conhecimento de que uma cuidadora

Lusiada. Intervencao Social, Lisboa, n.° 39 [1° semestre de 2012] 113



Duarte Vilar e Melissa Lopes

(C1), ap0s aproximadamente duas semanas da realizacao da entrevista, sentiu-se
mal, indo para o hospital. Segundo a mesma, o diagnostico foi inconclusivo, mas
esta pensa que o seu mau estar foi provocado pelo avolumar do cansago que tem
vindo a acumular, ao longo dos anos.

Assim e tendo ateng@o a esta situagao, consideramos que o estado de satide
dos cuidadores deve constituir-se, num foco fulcral de reparo, atendendo a
sobrecarga a que estao sujeitos. E fundamental que o cuidador possa ter tempo
para si, para poder descansar e espairecer, de modo a evitar tanto a sobrecarga
fisica, como psicologica. A verdade é que se nao tivermos cautela, poderemos
passar de um idoso dependente para dois dependentes, sendo isto uma realidade
muito grave.

Os impactos psicologicos foram também apontados. Desta categoria,
surgiram as subcategorias “stress” resultante da situagao que estao a vivenciar,
provocando mal-estar no cuidador; “depressao”, devido a constante deterioragao
do seu ente querido, aliado aos avultados anos de existencia da doenga; e a
“preocupacgao constante” com o idoso.

“Eu tomo calmantes e antidepressivos, sendao, nao conseguia lidar com isto
tudo. Ve-lo sempre assim, custa-me muito. E depois como estou aqui sozinha
com ele pior.” (C3)

Foram também apontados os impactos sociais, nomeadamente a reducao
do tempo livre e atividades de lazer e o isolamento social, uma vez que o doente
de Alzheimer € alguém que obriga, a uma exclusividade crescente por parte do
cuidador familiar.

“Deixei de ter tempo para mim, para as minhas coisas. Deixei de sair, nunca
mais fui as excursoes que eu gostava de fazer.” (C5)

A realidade & que todas as consequéncias que foram apresentadas, se
relacionam, levando a situagdes de exaustao e reducao do estado de satide e bem-
estar do cuidador. E urgente, portanto, a defini¢ao de respostas sociais que vao
ao encontro das suas necessidades.

No que concerne as consequéncias positivas advindas do ato de cuidar,
foram apontadas a satisfacao interior, no sentido de praticar o bem ao idoso
dependente e uma maior aproximacgao do cuidador com aquele.

Necessidades do cuidador

Relativamente as necessidades, estas encontram-se naturalmente
relacionadas com as dificuldades apresentadas. Assim, os cuidadores
mencionaram como necessidades, o apoio psicossocial, em que se destaca a
necessidade de falar com outrem, de ter uma conversa fluente com alguém, de se
sentirem mais acompanhados; mais tempo livre para poder cuidar de si; apoio
formal, em que se assinalam as consultas domiciliarias de urgéencia; formagao/
informacao acerca da doenca e dos apoios a que o cuidador pode recorrer e,
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por fim, apoio econdomico na medicagao e fraldas, uma vez que estas sao muito
dispendiosas.

Assim, perante assuasrealidades, os cuidadoresreferiram algumasrespostas
que gostariam que fossem implementadas e/ou melhoradas, permitindo um
maior bem-estar do cuidador e a manutengao do idoso dependente no seu
domicilio.

Respostas a implementar e/ou a melhorar

Maior comparticipagao nos medicamentos especificos para doentes de
Alzheimer e aquisi¢ao de fralda;

”Os medicamentos para o Alzheimer sao muito, muito caros e depois com
os outros medicamentos que ainda temos de comprar, fica muito pouco dinheiro
para nos orientarmos no final do més.” (C3); “Devia haver mais apoios para os
medicamentos e também para as fraldas.” (C7)

Centros de Dia com horarios mais flexiveis (abrir mais cedo e fechar mais
tarde);

“Os Centro de Dia podiam abrir mais cedo para os familiares que vao para o
trabalho nao se atrasarem. Podiam também fechar mais tarde, porque assim
os familiares quando chegassem a casa podiam descansar um bocadinho.”
(C7)

Centros de Noite especificos para doentes de Alzheimer;

“Devia haver Centros de Noite especificos para estes doentes, porque ha
muita gente, ndo & o meu caso, mas ha muita gente que esta sozinha com os
idosos a noite e precisa de descansar. Conhego casos assim.” (C7)

Meédicos ao domicilio sem antecedente marcagao (em casos mais urgentes);
“Devia haver médicos que viessem ca a casa quando a minha mae estivesse
com problemas, sem eu ter de marcar com uma grande antecedéncia, assim
evitava chamar médicos particulares.” (C2)

Apoio psicologico/emocional semanal;

“Alguém que viesse ca a casa para estar um bocadinho comigo, para eu
desabafar um bocadinho; assim podia também mostrar as minhas coisinhas
(jardinagem). Era assim, para eu me poder sentir mais acompanhada.” (C3)

Apoios domiciliarios com horarios de encerramento mais alargados.
“Gostava que as meninas do apoio domiciliario pudessem vir mais tarde,
assim, escusava de pagar a uma senhora para me vir ajudar a deitar a minha
mulher a noite.” (C5)
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Maior acompanhamento no domicilio ao doente, permitindo que o cuidador
se possa ausentar para espairecer;

“Gostava que alguém ficasse aqui mais tempo com ela (esposa), para
eu me poder ausentar durante mais tempo. Poder ir espairecer mais um
bocadinho.” (C5)

Centros de Dia abertos ao fim de semana;

“Os Centros de Dia deviam estar abertos também ao fim de semana. Nao &
o caso dos meus pais que me téem a mim, mas ha muita gente que nao tem
0 apoio que os meus pais tem, e como € que elas fazem ao fim de semana,
estao completamente sozinhas, sem apoio.” (C7)

Instituicoes especificamente destinadas para doentes de Alzheimer - Com
profissionais com conhecimentos acerca desta doenga, bem como com
atividades adaptadas as necessidades e gostos destes doentes;

“(...) A maioria das Instituicdes nao estao preparadas para esta doenca.
Pessoas como a minha mae necessitam de mais qualquer coisa, uma coisa
mais especifica. Ela precisava de um sitio que fosse amplo, com um espago
aberto, onde ela pudesse mexer na terra como estava habituada, talvez
descascar umas batatas. No fundo, & isto que a minha mae precisa. Ha
pessoas que se conseguem entreter a ler um livro, a fazer croché, mas a
minha mae nao.” (C4)

Apoio de Profissionais especializados (que conhecessem a doenga) durante
a noite, no domicilio do doente;

“Devia haver alguém especializado, que pudesse ficar aqui connosco
durante a noite, para eu poder descansar mais um bocadinho e nao estar tao
preocupada.” (C1)

Maior informacao acerca da doenga de Alzheimer, bem como das respostas
sociais existentes a que os cuidadores podem recorrer.

“Devia haver mais informagdes sobre esta doenca e como nos deviamos
lidar com isto. Eu nao tenho muito conhecimento acerca desta doenca e nao
sei bem o que fazer.” (C9)

Como podemos verificar, as respostas que, segundo os cuidadores,
deveriam ser implementadas e/ou melhoradas, encontram-se na base do apoio
econdmico (medicagao e fraldas), do apoio psicologico / emocional e apoio
social. Vale a pena salientar que s6 através de uma boa articulagao entre o apoio
formal e o informal, & que conseguiremos um maior bem-estar de quem cuida
e proporcionar condi¢des para que o doente consiga permanecer no seu meio
socio - familiar.
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Conclusao / Propostas de apoio aos cuidadores

Atualmente, deparamo-nos com um fendomeno de envelhecimento
demografico, em que as taxas de natalidade sao cada vez mais reduzidas
e a esperan¢a média de vida se torna cada vez maior, atingindo ja um duplo
envelhecimento da populacao (individuos acima dos 85 anos).

Embora nao se possa estabelecer uma relacao direta entre velhice e
dependéncia, o facto & que ambas estao associadas, originando, inevitavelmente,
uma maior percentagem de individuos idosos com probabilidade de se
defrontarem com uma situagao de doenga cronica incapacitante, como & o caso
da doenga de Alzheimer, exigindo esta, uma enorme exclusividade por parte de
quem cuida.

Esta tarefa trara enormes sobrecargas fisicas, psicologicas, sociais e
econdmicas para o cuidador, podendo colocar em causa a manutengao do idoso
dependente, no domicilio ou mesmo o seu bem-estar.

Estamos pois, diante de um quadro desumano e preocupante que a
sociedade esta longe de entender. Embora nao existam dados oficiais acerca
desta realidade, estima-se que em Portugal existam 600 mil cuidadores informais
(Mundo Sénior, 2010c). Estamos pois, perante um caso de satide publica, que
diz respeito tanto governantes como profissionais, como a popula¢ao em geral,
sendo de fulcral importancia implementar e/ou melhorar apoios dirigidos ao
cuidadores informais.

Neste sentido e, perante a realidade que foi relatada, coube igualmente ao
investigador, propor um conjunto de medidas de apoio aos cuidadores.

1) Os jovens deveriam ser sensibilizados, ao longo do seu percurso escolar,
para a tematica do envelhecimento. A abordagem desta tematica no
ensino iria permitir que o envelhecimento e as atividades de cuidados
aos idosos dependentes, fossem perspectivadas como sendo algo natural,
evitando alguns receios, estereotipos e preconceitos, permitindo ao mesmo
tempo que estes pudessem de alguma forma, ser agentes de mudancga no
futuro. Para além disso, sendo os jovens sensibilizados para a tematica
do envelhecimento, neste caso em particular, a doenga de Alzheimer, a
negligéncia dos sintomas poderia, de alguma forma, ser acautelada;

2) As ac¢oes de formacao psicoeducativas para os cuidadores familiares
principais e restantes familiares. Estas permitirao um maior
acompanhamento dos cuidadores ao longo de todas as fases de
desenvolvimento da doenga de Alzheimer, disponibilizando aqueles,
informacao acerca desta, bem como a melhor forma de cuidar do seu
familiar e de si proprios. Estas a¢des de formacao poderao auxiliar
o cuidador a sentir um maior bem-estar, assim como a gerir melhor o
stress que esta intrinseco a esta fungao. Estas poderao igualmente, ajudar
o cuidador a construir estratégias de coping adaptadas a sua realidade,
evitando situa¢des de maior sobrecarga;
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3) Criacao de servicos de aconselhamento 24h, especificamente para
cuidadores informais de um idoso familiar, portador de doenca de
Alzheimer. Esta linha de aconselhamento permitira um apoio psicologico/
emocional aos cuidadores, podendo estes telefonar a qualquer hora, seja
para pedir informacdes, desabafar ou, entre outras, perguntar como
devem lidar com certas situagdes, sentindo-se mais acompanhados e
seguros;

4) Os horarios dos Centros de Dia devem ser alargados (abrir mais cedo e
fechar mais tardiamente), permitindo assim ao cuidador ter mais tempo
para si;

5) E necessaria a existéncia de equipas interdisciplinares vocacionadas
para os cuidadores informais familiares, que permanecam em constante
contacto, permitindo um maior e mais assertivo apoio ao cuidador;

6) Em casos especificos, como cuidadores idosos que vivem sos com o doente,
o acompanhamento noturno podera ser de um enorme auxilio para os
mesmos. Podemos aqui focar os Centros de Noite ou o acompanhamento
noturno no domicilio;

7) E fundamental a formacgao dos profissionais que lidam com os doentes
de Alzheimer e seus cuidadores, desde médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, ajudantes de agao direta, entre muitos outros, permitindo um
melhor tratamento e acompanhamento. Profissionais sensibilizados
para esta doenga saberao colmatar situagoes que podem tornar o doente
agressivo. Poderao igualmente educar a familia, acalma-la, dar pareceres,
podendo facilitar a vida do dia-a-dia;

8) E fundamental que exista um profissional (como exemplo, o Gerontologo)
que tenha a funcao de estabelecer uma ponte entre o cuidador familiar
principal e os restantes membros da familia, conseguindo envolvé-los no
ambito dos cuidados, para que os mesmos nao tenham a tendéncia de se
afastar do cuidador principal e do doente, auxiliando-os;

9) Os Centros de Dia devem estar habilitados para estes utentes,
estabelecendo-se um programa de atividades especificamente para esta
populagao - alvo, permitindo diminuir significativamente as perturbacoes
do comportamento e do sono noturno, tantas vezes verificadas nestes
doentes;

10) Construgao de mais Centros de Dia, nao sd nas zonas mais centralizadas,
mas também nas zonas mais rurais, evitando o isolamento de muitos
cuidadores;

11) E fundamental o apoio psicologico/emocional, semanal, do cuidador;

12) Promogao de campanhas de voluntariado. Voluntarios previamente
formados e sensibilizados para esta situa¢ao, poderao ser um enorme
pilar, no apoio emocional aos cuidadores, fazendo com que nao se sintam
tao sozinhos;

13) Formar mais polos de APFADA, ao longo do pais, nao s6 proximo
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das grandes cidades, mas também ao redor dos meios mais isolados,
permitindo aos familiares deslocarem-se mais facilmente;

14) Achamos igualmente importante visitas domiciliarias semanais, de
enfermeiros, médicos e/ou gerontdlogos, principalmente no caso de
doentes de Alzheimer ja acamados, de forma a proporcionar uma maior
seguranga a quem & cuidador, bem como ajuda-lo a criar estratégias de
coping para ultrapassar algumas das suas dificuldades.

S0 através de um esforco conjunto (apoio formal e informal) poderemos
alcancar uma vitoria, relativamente a esta problematica, tao comum atualmente,
na nossa sociedade.
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