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APRESENTACAO

Olhar para quem cuida: o impacto do cuidar nos

cuidadores informais de idosos com deméncia

Luisa Maria Oliveira Pedro Ambrésio Martins

O envelhecimento populacional constitui-se como um fenémeno que tem marcado
profundamente a sociedade portuguesa e, associado a este, surgiram diversos

problemas tais como o0 aumento de doencas cronicas e a dependéncia.

Entre as patologias mais frequentes nos idosos destacam-se as deméncias, as quais
tém tido um crescimento abrupto nos Uultimos tempos no nosso pais, com

consequéncias em diversos dominios da vida em sociedade e na vida familiar.

Reconhece-se a importancia dos cuidadores informais, especialmente da familia, no
apoio e prestacao de cuidados aos idosos com deméncia, grupo populacional em que
mais incide o problema. Contudo, importa avaliar de forma mais aprofundada o
impacto do cuidar na vida desses cuidadores, por forma a pensar e organizar
respostas que melhor atendam as suas necessidades. Na verdade, cuidar de um idoso
com deméncia pode traduzir-se numa experiéncia de grande desgaste do ponto de
vista afetivo, emocional, social e econémico, exigindo a devida atencao da sociedade

e dos meios académicos e profissionais.

A presente investigacao constitui, assim, um contributo para a avaliagdo do impacto do
cuidar na vida dos cuidadores informais tendo-se, para tal, aplicado um inquérito por
questionario a 20 cuidadores informais de idosos com deméncia, integrados na

resposta social de Centro de Dia do Centro de Dia de Algueirdo Mem Martins.

Ao nivel dos resultados, conclui-se que o ato de cuidar afeta a maioria dos cuidadores
inquiridos em varios niveis da sua vida, apresentando um conjunto de dificuldades e
de necessidades decorrentes da prestacdo de cuidados, confirmando-se que existe
um caminho a percorrer neste dominio, de modo a que quem cuida ndo fique por

cuidar...



Palavras-chave: Envelhecimento, Deméncia, Dependéncia e Cuidadores Informais.



PRESENTATION

Look for those who care: the impact of care in

informal caregivers of older adults with dementia

Luisa Maria Oliveira Pedro Ambrésio Martins

Population aging is constituted as a phenomenon that has deeply marked the
Portuguese society and, associated with this, there were several problems such as the

increase in chronic diseases and dependency.

Among the most frequent pathologies in the elderly there are the dementias, which
have had an abrupt growth in recent times in our country, with consequences in many

areas of society and family life.

Recognizes the importance of informal caregivers, especially family, support and care
for the elderly with dementia population group in which most concerns the problem.
However, important to assess in more depth the impact of care in the lives of
caregivers in order to think and organize responses that best suit your needs. In fact,
caring for an elderly with dementia can result in a high wear experience the emotional
point of view, emotional, social and economic, requiring proper attention of society and

academic and professional circles.

This research is therefore a contribution to the assessment of the impact of care on the
lives of informal caregivers and it was to this end applied a questionnaire to 20 informal
caregivers of older adults with dementia, integrated social response Day Centre the

Mem Martins Day Center.

In terms of results, it is concluded that the act of care affects the majority of
respondents caregivers at all levels of your life, presenting a set of difficulties and
needs arising from the provision of care, it is confirmed that there is a way to go in this

domain, so that caregivers do not get for taking care ...

Keywords: Aging, Dementia, Dependency and Informal Caregivers
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Olhar para quem cuida: o impacto do cuidar nos cuidadores informais de idosos com deméncia

1. INTRODUCAO

Numa sociedade cada vez mais envelhecida, em que o aumento da longevidade é
marcado pelo surgimento de doengas crénicas como a deméncia, acompanhado pelo
aumento da necessidade de cuidados devido aos maiores niveis de dependéncia,
torna-se preponderante refletir sobre a importancia de quem cuida, particularmente

dos cuidadores informais.

De facto, atendendo as alteragcdes demograficas verificadas nos ultimos anos no
Nnosso pais, as quais tém vindo a produzir um impacto notério na sociedade, importa
sobretudo avaliar os efeitos e as consequéncias do ato de cuidar nas diversas
dimensdes da vida dos cuidadores. Assim, a questdo central da investigacdo consiste
em perceber qual o impacto do cuidar nos cuidadores informais de idosos com

deméncia.

Para responder a essa questéo foi delineado como objetivo geral analisar o impacto
que a deméncia produz nos cuidadores informais. Para tal, tornou-se importante
conhecer o tipo de cuidados prestados pelos cuidadores, bem como identificar e
analisar as principais dificuldades sentidas descorrentes da prestagéo de cuidados, ao
nivel econdmico, psicolégico, social, informacdo e saude. Para além disso, foi
igualmente importante conhecer e avaliar as principais altera¢cdes na vida quotidiana
dos cuidadores e conhecer as propostas apresentadas pelos mesmos, face as

necessidades e dificuldades sentidas.

O trabalho que se apresenta encontra-se organizado em quatro partes principais que

se relacionam e completam entre si.

Na primeira parte informa-se sobre o tema da pesquisa, justifica-se a sua pertinéncia,

da-se a conhecer a questdo de partida bem como o objeto e os objetivos do estudo.

O desenvolvimento da problematica da deméncia e dos cuidadores informais e a
revisdo da literatura sobre o tema séo efetuados na parte segunda, sendo nela que
sdo abordados os conceitos chave, identificados os apoios formais aos cuidadores,
dando-se enfase ao papel da Alzheimer Portugal, bem como as principais medidas de

politica social e de saude existentes.

Na terceira parte apresenta-se brevemente a metodologia e procedimentos
metodoldgicos da pesquisa e, na quarta e Ultima parte sdo apresentados os dados e

procede-se a sua andlise e discussdo tendo em consideragéo trés pontos distintos: a

Luisa Maria Oliveira Pedro Ambrésio Martins 23



Olhar para quem cuida: o impacto do cuidar nos cuidadores informais de idosos com deméncia

caraterizacdo dos cuidadores informais, a caraterizacdo dos idosos com deméncia e o

impacto do cuidar nos cuidadores.

Por fim, sdo apresentadas as conclusdes da investigacdo em causa, identificando-se
os desafios a que importa responder, seja do ponto de vista da prética profissional,
seja do ponto de vista de aprofundamento do estudo desta problematica.

Luisa Maria Oliveira Pedro Ambrésio Martins 24
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2. TEMA DA PESQUISA

2.1. DEFINICAO DO TEMA E PERTINENCIA CIENTIFICA

A tendéncia do envelhecimento demografico verifica-se ha varias décadas na Europa

e Portugal ndo é excecdo, apresentando um crescente aumento da propor¢cdo de

pessoas idosas.

Segundo o Relatério Deméncia: Uma prioridade de Saude Publica, estima-se que até

2050 a populacdo mundial com idade superior a 60 sera de 2 mil milhdes, como se

pode visualizar no gréfico abaixo apresentado.

2000
1500

1000

Milliore

500

1850 fars 2009 M5 2050
Year
FIG 1.1 Warld populetion aged 60 years or gver, 1850-3050 (5]

llustracéo 1 — Populacdo mundial com mais de 60 anos entre 1950-2050. (World Health Organization, 2012, p. 8)

O envelhecimento demogréfico constitui-se assim, como um fendmeno que tem vindo

a mudar as sociedades europeias, nomeadamente a sociedade Portuguesa.

Em 2012, Portugal situava-se entre os paises mais envelhecidos da Unido Europeia,

como se pode constatar no grafico abaixo apresentado.

Luisa Maria Oliveira Pedro Ambrosio Martins 25
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Proporgao de idosos, UE28 e Estados Membros, 2012

%
22,0
20,0
18,0
16,0
14,0
12,0
10,0
8,0
6,0
4,0
2,0
0,0

W

Malta
UE28
Lituania
Suécia
Bulgaria
Grécia
Alemanha
Italia

Irlanda
Reino Unido

Eslovaquia
Chipre
Luxemburgo
Bélgica
Francga
Espanha
Dinamarca
Estonia
Croacia
Austria
Letonia
Finlandia

.

Poldnia
Roménia

Republica Checa

Eslovénia

Hungria
Portugal |

Paises Baixos

Fonte: Eurostat

llustragéo 2 — Proporcéo de idosos na UE28 e Estados Membros (Instituto Nacional de Estatistica, 2014, p. 33)

Face a esta realidade, constata-se que o envelhecimento vira a “[...] exercer pressfes
significativas, no sentido do aumento das despesas publicas, ainda que haja uma

grande diversidade consoante os paises” (Comunica¢ao da Comisséao, 2006, p. 6)

Os progressos ao nhivel da medicina e da melhoria das condigbes de vida, tém

contribuido para este aumento significativo do niumero de idosos. (Melo, 2010)

Tal como é possivel observar no quadro em baixo exposto, a percentagem de idosos

aumentou de 18% em 2008 para 19,9% no ano passado.

Luisa Maria Oliveira Pedro Ambrosio Martins 26
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Tabela 1 — Distribui¢édo percentual da populacéo residente de 65 e mais anos de idade em Portugal de 2008 a 2013.

Populacdo de 65 e mais anos de idade (%) em Portugal

2008 18,0
2009 18,3
2010 18,7
2011 19,0
2012 19,4
2013 19,9

Fonte: (Instituto Nacional de Estatistica, 2014, p.25)

O envelhecimento demografico reflete-se no perfil das pirAmides dos Ultimos anos,
apresentando um estreitamento da base da piramide etaria, que traduz a redugdo da
populacdo jovem e um alargamento do topo, que corresponde ao aumento do nimero

de pessoas idosas, devido ao aumento da longevidade.

Esta realidade esta bastante visivel na piramide em baixo apresentada, a qual revela
gue de 2008 para 2013, existiu uma reducdo da camada jovem portuguesa, bem
visivel até aos 35 anos de idade e um aumento significativo da populagéo idosa, dai se

falar no estreitamento da base e alargamento do topo.

100+ 3
a5 Homens " é Mulheres
an L=

e

a0 = ]
s _—
70 B
65 - -
B0 —_—
55 g EBee——T———1
50 = ——
45 =
40 _ e
a5
30
25
20
15

100,00 80,0 60,0 40,0 20,0 0,0 20,0 40,0 E0,0 80,0 100,0
02013 © 2008 milhares

llustragédo 3 - Piramide etaria de Portugal de 2008 e 2013. (Instituto Nacional de Estatistica, 2014, p.29)
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Ja no que concerne a piramide abaixo apresentada, é notoriamente percetivel que
existira um aumento preponderante do numero de idosos em Portugal em 2060,
segundo as projecOes efetuadas. Esta realidade traduz-se assim num cenario
nacional, para o qual teremos que ter respostas adequadas a este aumento de
longevidade.

Piramide etaria, Portugal, 2013 (estimativas) e 2060 (proje¢es, cenario central)
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2060 (projegoes, cenario central) 2013 (estimativas)

llustracédo 4 - Piramide etéaria de Portugal de 2013 (estimativas) e 2060 (projecdes). (Instituto Nacional de Estatistica, 2014, p. 31)

Ligado ao envelhecimento surgem diversos problemas como o aumento das doencas
crénicas, a dependéncia e a necessidade de apoio de terceiras pessoas na supressao
dessas mesmas necessidades. De facto, o aumento da longevidade traz consigo
maior prevaléncia das doencgas cronicas e de dependéncias, 0 que leva a pessoa
doente a necessitar de ajuda parcial ou total no desempenho das suas Atividades da
Vida Diaria (Figueiredo, 2007).

O processo de envelhecimento tem assim, associado a si, alteragfes fisioldgicas,

psicolégicas e sociais, as quais se manifestacdo de modo diferente em cada idoso.

Um efeito claramente negativo do rapido envelhecimento da populagdo, consiste no

aumento do nimero de pessoas que sofrem de deméncia.

De fato, entre as patologias mais frequentes nos idosos, encontram-se as deméncias
gue segundo Portet e Touchon (2002), caraterizam-se por alteracbes ao nivel do
funcionamento cognitivo, devido a destruicdo das redes neuronais responsaveis pelas

diferentes modalidades cognitivas.

A deméncia é considerada uma

Luisa Maria Oliveira Pedro Ambrésio Martins 28



Olhar para quem cuida: o impacto do cuidar nos cuidadores informais de idosos com deméncia

patologia neurodegenerativa em ininterrupto crescimento na populagdo portuguesa,
como resultado da diminuicdo da natalidade e aumento da esperanca média de vida,
sendo indiscutiveis as suas repercussdes, quer para O sujeito, quer para 0S Seus
cuidadores (Sampaio, 2011, p. 30).

Tal como se pode observar na tabela abaixo identificada, em todo o mundo ir4 se

verificar um aumento de casos de idosos com deméncia.

A nivel mundial, cerca de 35,6 milhdes de pessoas vivem com deméncia, sendo que
este numero devera duplicar até 2030 (65,7 milhdes) e mais que triplicar em 2050
(115,4 milhdes), segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), aquando da

publicacéo do relatério: Deméncia: uma prioridade de saude publica, em 2012.

Mais concretamente na Europa Ocidental, de onde faz parte Portugal, estima-se que
entre 2010 e 2050 exista um aumento de 93% dos casos, tal como se pode verificar na
tabela apresentada. Este facto traz consigo desafios a todos os sistemas de cuidados
de salde e sociais, ha medida em que o segmento etario mais idoso é aquele que

apresenta os indices de crescimento mais altos nas sociedades europeias.

Populagao total acima dos 60, estimativa bruta da prevaléncia de deméncia (2010}, nimero estimado
de pessoas com deméncia (2010, 2030 e 2050) & aumentos proporcionais (2010-2030 & 2010-2050) por

regido do mundo GBD
Regiao GBD Populagas | Estimativa Ndmero de pessoas com Aumentos

acima dos | bruta de deméncia (milhoes) proparcionais (%)

60 (milhoas) Frnualﬂn[:ia

o)
2010 2010 2010 2030 2050 | 2010-2030 | 2010-2050

Ausiralasia 4,82 6.4 0,31 0,53 073 T 157
Asia-Pacitico 46,63 E.1 2,83 5,36 703 B9 143
Ocaania 0,49 40 0,02 0,04 0,10 100 400
Asla, Central 716 46 0,33 0,56 119 1] 261
Asla, Oviental 171,61 32 5,49 11,03 | 2254 17 3
Asla, Sul 124,61 3,6 4,48 D31 18,12 10B 304
Asla, Sudaste 51,22 48 2,48 5,30 11,13 114 343
Europa, Ockdantal a727 72 6,98 10,03 | 1344 44 93
Eurapa, Caniral 23,61 47 1,10 157 2,10 43 o
Eurapa, Lasta 39,30 43 187 2,36 3,10 26 i
América do Noria B3,67 63 4,38 713 1,01 B3 51
Carabas 5,08 6,5 0,33 D62 04 BB 215
Amdrica Lating, Antes 451 5.8 0,25 0,58 1,29 36 418
Amdrica Lating, Canbra 10,54 B.1 118 278 6,37 134 435
Amdrica Latina, Sul A,74 70 0,81 1,08 a3 i7 200
América Lating, Tropical 19,23 55 1,08 2,58 5,54 146 423
Narte o Africa £ Media Orianta <31 37 1,15 258 6,19 125 438
Arrica Subsartana, Cantral 3,93 18 0,07 012 0,24 T 243
Africa Subsartana, Orlantal 16,03 2, 0,36 0,69 138 a2 283
Alrica Supsarianz, Su 4,66 21 0,10 017 0,20 1] 100
Arrica Subsariana, Ocidental 15,33 1,2 0,18 0,35 0,72 o4 300
MUNDO 758,54 47 3556 6568 11538 B85 225

llustracdo 5 — Populagéo total acima dos 60 anos, estimativa bruta de prevaléncia de deméncia (2010), n° estimado de pessoas com
deméncia (2010,2030 e 2050) e aumentos proporcionais (2010-2030 e 2010-2050) por regido do mundo GBD. (Prince, Jackson, 2009,
p. 8)

Segundo um trabalho levado a cabo pela Alzheimer Portugal, Unica organiza¢cdo em

Portugal, especificamente constituida para apoiar doentes com deméncia e seus
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familiares, em Outubro de 2009, para a Conferéncia — Doenca de Alzheimer: Que

politicas? previa-se que na Europa existissem mais de 7.3 milhGes de pessoas com
deméncia, o que quer dizer que em 2040 podemos contar com 14 milhdes de
europeus afetados por esta doencga, 0 que corresponde a cerca de 150% do total da
populagéo portuguesa.

Estes preocupantes resultados estdo visiveis nas conclusdes do estudo desenvolvido
no ambito do Projeto Eurocode ( European Collaborations on Dementia), promovido e
financiado pela Comissdo Europeia e coordenado pela Alzheimer Europe, cujo objetivo

consistiu em determinar a prevaléncia de casos com deméncia na Europa.

Segundo a Alzheimer Portugal, nesse mesmo trabalho em 2009, os dados
epidemioldgicos apontam para a existéncia de 153.000 pessoas com deméncia em
Portugal, das quais 90.000 possuem a doencga de Alzheimer, forma de deméncia mais
prevalente. Contudo estes numeros resultam de estudos realizados a nivel europeu, 0
que quer dizer que com exatiddo, ndo sabemos quantas pessoas ao certo existem no

Nnosso pais, com esta patologia.

O estudo das deméncias tem ocupado investigadores das areas das ciéncias médicas
e neurolégicas, entre outros, mas sé mais recentemente se te vindo a manifestar o
interesse das Ciéncias Sociais pela problematica, havendo ainda um caminho a
percorrer ao nivel da avaliagdo do seu impacto na vida quotidiana das familias. Nessa
medida, “olhar para quem cuida”, avaliar as condigdes em que os cuidadores informais
exercem as suas funcbes e 0 stress a que se encontram sujeitos, contém nao so
interesse cientifico como constitui um contributo para o conhecimento e melhoria das

praticas em Servico Social.

A atencdo que se pretende dar aos cuidadores informais, prende-se com o facto de
que o apoio prestado pelos mesmos aos idosos com deméncia ter quase sempre
pouca visibilidade e reconhecimento social, para além de que sdo estes que de forma
oculta sofrem indiretamente com a doenga do seu familiar. De facto, a imagem
estereotipada que existe relativamente a deméncia, faz com que ndo exista uma
percecdo empatica da mesma sendo este também um fator que interfere no processo
de cuidar (Gil, Mendes, 2005).

O cuidador informal preocupa-se mais com a pessoa de quem cuida, do que de si
proprio e deste modo tende a apresentar varios tipos de necessidades quer ao nivel

emocional, quer informativo, quer econdmico (Melo, 2010).
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E nesta linha que esta pesquisa procura dar a conhecer como é que os familiares do
idoso com deméncia conciliam as responsabilidades profissionais, quando estas ainda
se verificam, com a prestacdo de cuidados, bem como os problemas e dificuldades

com que se deparam diariamente.

Na verdade, “Cuidar de uma pessoa idosa dependente pode traduzir-se num trabalho
arduo e exigente, tanto do ponto de vista fisico, como afetivo, requerendo uma

disponibilidade consideravel de tempo e energia [...] ”. (José€, 2006, p. 11)

A importancia e a pertinéncia de avaliar os efeitos e as consequéncias do ato de
cuidar nas diversas dimensdes da vida dos cuidadores constitui, pois, o tema da

investigagao em causa.

A opgdo por este tema, deve-se sobretudo a motivos ligados & minha pratica

profissional, enquanto Assistente Social de uma IPSS.

A verdade é que ha algum tempo a esta parte, me tenho vindo a deparar com um
crescimento abrupto de pedidos de integracéo de idosos com deméncia em centro de
dia, por parte dos seus cuidadores informais, que se apresentam muitas vezes

cansados e exaustos em lidar com a doenga diariamente.

Estes cuidadores demonstram frequentemente pouca informagéo sobre a evolugéo da

doenca e falta de formacg&o para melhor lidar com a patologia.

Dai recorrem a uma Instituicdo, com vista a procura de algum apoio e nomeadamente

para descanso proéprio.

Tendo em conta, esta realidade crescente, senti que enquanto profissional me tinha
gue debrucar mais sobre esta area, que apresenta niveis de crescimento altamente

preocupantes a nivel mundial, de onde Portugal ndo € excecao.

Dai o titulo da investigacdo: Olhar para quem cuida: o impacto do cuidar nos

cuidadores informais de idosos com deméncia.

2.2 QUESTAO DE PARTIDA

Qual o impacto do cuidar nos cuidadores informais de idosos com deméncia?
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2.3 OBJETO DE ESTUDO

Cuidadores Informais de idosos com deméncia

2.4 OBJETIVOS GERAIS E ESPECIFICOS
2.4.1 OBJETIVOS GERAIS:

Analisar o impacto que a deméncia produz nos cuidadores informais

2.4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:
Conhecer o tipo de cuidados prestados pelos cuidadores informais

Identificar e analisar as principais dificuldades com que os cuidadores informais se
deparam na prestacdo de cuidados ao idoso com deméncia ao nivel (saude;

economico; psicologico; informacgéo, social)
Conhecer e avaliar as principais alteragdes na vida quotidiana dos cuidadores.

Identificar as propostas enunciadas pelos cuidadores faces necessidades e

dificuldades sentidas
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3. CUIDADORES INFORMAIS E PROBLEMATICA DA DEMENCIA

3.1 DEMENCIA, CUIDADORES INFORMAIS E CUIDADOS NA DEMENCIA

Os pioneiros na investigacdo do impacto negativo nos cuidadores informais de idosos
com deméncia, segundo Nicole Vaz Loureiro (2009), foram Zarit, Reever e Bach-
Peterson (1980). Sendo que a partir dai, a sobrecarga associada ao cuidar de idosos
com deméncia comecgou a tornar-se um dos temas de investigacdo na area da

Gerontologia, de acordo com o0 mesmo autor.

De facto, o apoio informal, sobretudo aquele que é assegurado pela familia, continua a

desempenhar um papel importante (Séo José, Wall et al, 2002).

Neste sentido, torna-se evidente a necessidade dos cuidadores informais serem alvo
de intervengéo por parte de profissionais, de modo a ser possivel a identificagdo das
suas necessidades e problemas, concretizando-se respostas aos mesmos. Tal esta
extremamente bem visivel na obra de Sequeira (2007), em que é defendido que os
cuidadores de idosos dependentes, devem ser objeto de diagndstico e intervencao,

pelos profissionais de forma multidisciplinar.

O papel do cuidador constitui um contributo notério, para a manutencao do idoso
dependente no domicilio e um verdadeiro recurso econémico de extrema importancia

para o pais (Sequeira, 2010).

Segundo Grossfeld-Schmitz (apud Grilo, 2009), a maioria dos doentes com deméncia
(cerca de 70%) sdo cuidados no domicilio sendo por isso primordial dar aos
cuidadores informacédo e apoio, de modo a que estes possam continuar a cuidar dos

seus familiares em casa.

Contudo, a literatura refere que um dos problemas existentes se centra ao nivel da

informacé&o, na maioria dos cuidadores (Sequeira, 2010).

Assim sendo, torna-se importante colmatar esta falha existente, através da criacao de
programas de apoio, tendo por base as fragilidades dos cuidadores informais, sendo
gue estes programas devem de ter como alvo quer o idoso dependente, quer o

cuidador, de modo a promover a saude de ambos.

A verdade € que as intervencdes dirigidas ao familiar cuidador tém impacto na

qgualidade de vida quer deste, quer do idoso dependente, dado que este dependente
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daqgueles que lhe prestam cuidados, o que refor¢a a importancia das intervencdes com

0s grupos de familiares cuidadores (Guerreiro apud Sequeira, 2010).

N&o obstante ha quem defenda que os cuidadores de idosos com deméncia devem
ser alvo de especial atencdo, na medida em que, € possivel constatar que estes
perdem mais tempo na prestacao de cuidados e tém maior esfor¢co fisico e mental,
guando comparados com o0s cuidadores de idosos sem esta patologia (Ory apud
Sequeira 2010).

De fato, cuidar de um idoso com deméncia pode ser considerado um trabalho arduo e
sem resultados observaveis, dado que acarreta para quem cuida, perda de liberdade,
autonomia, envolvimento social, como também a perda do préprio doente. Estamos
perante uma doenca que até aos dias de hoje se apresenta como uma patologia
impossivel de travar, 0 que suscita em muitos cuidadores informais sentimentos de
frustracéo (Perel, 1998).

Deste modo, cuidar de um familiar com deméncia, na maior parte dos casos, pode
fazer emergir um conjunto de consequéncias que afetam negativamente o dia-a-dia e
a qualidade de vida dos cuidadores informais, diminuindo-lhes assim a capacidade de

cuidar.

Segundo um estudo exploratério do Instituto da Seguranca Social, intitulado de

Situacao Social dos Doentes de Alzheimer (Gil e Mendes, 2005), o cuidar de um idoso

com deméncia tem varias implicagbes nos cuidadores informais em varias areas da
sua vida, nomeadamente ao nivel das tarefas domésticas; relagbes conjugais;
relacbes familiares e sociais; desenvolvimento pessoal, tempo livre; economia familiar

e saude mental dos préprios.

Este mesmo estudo defende que o encargo do cuidar associado a carga psicolégica, a
gual é afetada por comportamentos agressivos do doente, perda de relacao conjugal,

etc, tem repercussdes inevitaveis na pessoa que cuida.

A prestacédo de cuidados apresenta repercussdes negativas ao nivel econémico, social
e também na saude do cuidador, de onde se destacam os quadros de depressao e de
ansiedade, bem como outros problemas de saude fisica. Estas patologias tendem a
agravar-se a medida que as perturbacdes de comportamento do doente se tornam

cada vez mais evidentes (Fernandes e Grilo apud Melo, 2010).
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Segundo estes mesmos autores, é necessario existir apoio por parte dos profissionais
de saude ao cuidador para que estes percebam a doenca em si, bem como as suas
consequéncias e saber como lidar face a determinados comportamentos do doente,
para que ndo exista por parte de quem cuida incompreensdo, risco de crise

sociofamiliar e de rejeicdo ao doente.

Promover a formacdo e acompanhamento aos cuidadores informais, torna-se

emergente.

Quando a familia e o doente tém conhecimento do diagndstico, deviam ser
esclarecidos sobre a evolucdo da doenga, de modo a evitar reacdes inapropriadas ou
até mesmo agressivas por parte de quem cuida (Portet e Touchon, 2002).

De fato, um cuidador informado torna-se menos ansioso e mais seguro dos cuidados a
prestar ao familiar com deméncia, o que se traduz numa maior capacidade e

disponibilidade para cuidar (Melo, 2010).

Deste modo, torna-se necessario informar estes familiares sobre os cuidados a ter,
capacita-los, muni-los de estratégias e ferramentas necessarias para atuar em

determinadas situacdes de crise e sobretudo acompanha-los.

N&o obstante importa ter em conta que as dificuldades da familia na prestacdo de
cuidados tém tendéncia para se encontrar ainda mais evidente no futuro, dado que

cada vez menor sera o numero de filhos por familia (Gil, 2009).

Esta realidade tera repercussdes ao nivel do cuidar, dado que a prestacdo de

cuidados tender& a centralizar-se numa s6 pessoa.

3.1.1. IDENTIFICACAO DOS PARADIGMAS E DEFINICAO DOS CONCEITOS
CHAVES

e Envelhecimento

O envelhecimento constitui-se como um estadio “natural” que se manifesta na fase final
da vida do ser humano. Sendo um processo que se desenvolve gradualmente de forma
continua, ele ndo se revela, no entanto, igualmente em todas as pessoas. Enquanto
algumas envelhecimento quase se perda de capacidades, outras sofrem de
incapacidades, deficiéncias e doengas. O envelhecimento ndo é apenas um fenémeno
biol6gico, mas também se relaciona com o percurso pessoal e social de vida. A
profissédo desempenhada, o nivel de instru¢éo, e as condicdes econémicas, estdo entre
os fatores, que influenciam socialmente o envelhecimento. (Ferreira Luisa, 2001, p.
172)
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Trata-se de

[...] um processo ecoldgico, uma interacdo entre organismos com um determinado
patriménio genético e diversos meios fisicos e sociais. Para Birren, o aumento da
longevidade no século XX, de 45 para 75 anos, aproximadamente, teve mais a ver com
as mudancas econdmicas, tecnoldgicas e sociais, do que propriamente com mudancas
no patriménio genético da populacdo, o que significa que os fatores biolégicos e
genéticos ndo asseguram a expressdo Otima do desenvolvimento humano. Esta
dependera também de aspetos histéricos, sociais e culturais.” (Paul e Fonseca, 2005, p
41), citando Birren (1995)

e Demeéncia
Segundo a Alzheimer Portugal (2014),

Demeéncia é o termo utilizado para descrever os sintomas de um grupo alargado de
doencas que causam um declinio progressivo no funcionamento da pessoa. E um
termo abrangente que descreve a perda de memoéria, capacidade intelectual, raciocinio,
competéncias sociais e alteracdes das reacbes emocionais normais.

Quem desenvolve deméncia sdo ha maioria pessoas idosas, contudo nao quer dizer

gue esta ndo possa surgir antes dos 65 anos em pessoas mais novas.

Segundo a mesma fonte, estima-se que em Portugal existam cerca de 153.000

pessoas com deméncia, sendo que dessas 90.000 possuam a doenga de Alzheimer.

Segundo a DSM-5, existe deméncia se a limitacéo for considerada grave, de modo a
interferir no desempenho social ou profissional do individuo. Presencia-se uma
limitacdo ao nivel da memoria e das fungbes mentais, que afetam a linguagem,

percecgdes, praxias e fungdes executivas.

Segundo Grilo (2009, p.17), a deméncia pode ser definida como “[...] uma deficiéncia
adquirida do funcionamento cognitivo, que cria limitacdes de forma progressiva nas

atividades sociofamiliares e profissionais do individuo”.

No inicio da doenca, o diagnostico de Deméncia, pode ser confundido com o processo
de envelhecimento normal (Mendonca e Garcia 2006). Dai que qualquer deméncia
ndo possa ser apenas diagnosticada pelos sintomas que o idoso apresenta, mas sim

através da realizacdo de exames.

Neste sentido, importa referir que esta patologia, desenvolve-se sob a forma de trés

fases ou etapas:
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A Deméncia Inicial, em que muitas vezes os primeiros sintomas sdo desvalorizados e

séo associados a velhice, sendo também pouco percetiveis.

A Deméncia Moderada, sendo que nesta fase os problemas sdo mais evidentes e
incapacitantes, traduzindo-se numa evidente dependéncia de terceiros, por parte do
idoso, na realizacao das suas atividades de vida diérias.

E por fim a Deméncia Moderada, fase em que o idoso fica gravemente incapacitado e
necessita de um apoio total.

Assim sendo, torna-se preponderante para o efeito, alertar para a existéncia de
diferentes tipos de deméncia, (Associacdo Alzheimer Portugal 2014), os quais serdo
devidamente explicados de seguida.

A doenca de Alzheimer, a qual consiste no tipo mais comum de Deméncia,
constituindo cerca de 50% a 70% de todos os casos. Define-se como uma doenca
progressiva e degenerativa, que afeta o cérebro em varias areas, o que leva a perda

de certas fungdes e capacidades.

De acordo com a Classificacdo Internacional das Doencas (CID-10), a doenca de
Alzheimer faz parte do grupo das deméncias, pelo facto de se tratar de uma patologia
gue se carateriza pela destruicdo progressiva do tecido nervoso, a partir de uma

determinada fases da vida adulta, ocorrendo geralmente a partir dos 65 anos.

A deméncia Vascular, que estd associada a problemas de circulagdo sanguinea no
cérebro e constitui- se como o segundo tipo mais comum de deméncia. Nao obstante,
existem varios de tipos de deméncia vascular, sendo que as duas formas mais
comuns sdo: a deméncia por multienfartes cerebrais, que é causada por varios e
pequenos enfartes cerebrais, também designados de acidentes isquémicos transitérios
e a doenca de Binswanger, também designada de deméncia vascular subcortical, a
gual esta associada a enfartes e € causada por hipertensédo arterial, estreitamento das

artérias e por uma circulagédo sanguinea deficitaria.

A deméncia Vascular pode parecer semelhante & Doenca de Alzheimer e em alguns

casos pode-se verificar um quadro combinado destes dois tipos de deméncia.

A doencga de Parkinson, que se apresenta como uma perturbagdo progressiva do
sistema nervoso central e carateriza-se por um quadro de tremores, rigidez ao nivel do

membros e articulagbes, problemas quanto a fala e dificuldade na iniciacdo de
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movimentos. Numa fase mais avancada da doenca, algumas pessoas podem

desenvolver Deméncia.

A deméncia de Corpos de Lewy, que tem como causa a degeneragdo e morte das
células cerebrais. O seu nome esta relacionado com a presenca de estruturas
esféricas an6malas, denominadas de corpos de Lewy, as quais se desenvolvem
dentro das células cerebrais e pensa-se que podem contribuir para a mortes das
mesmas. As pessoas com este tipo de deméncia podem ter alucinagbes visuais,
rigidez ou tremores (parkinsonismo) e a sua condic&o evolui rapidamente, sendo que

estes sintomas permitem que esta se distinga da Doenga de Alzheimer.

A deméncia de corpos de Lewy pode ocorrer em simultineo com a Doenca de
Alzheimer e/ou com a Deméncia Vascular e é dificil a sua distingdo da Doenca de

Parkinson.

A deméncia Frontotemporal, nome aplicado a um grupo de Deméncias em que ocorre
a degeneracdo de um ou de ambos os lobos cerebrais frontais ou temporais, das quais
se destacam a Deméncia Frontotemporal, Afasia Progressiva néo- fluente, Deméncia

semantica e a Doenca de Pick.
Neste tipo de deméncia, em 50% dos casos existe historia familiar da doenca.

A doenca de Huntington, tipo de deméncia que se inicia habitualmente entre os 30 e
50 anos e consiste numa doenga degenerativa e também hereditaria, que afeta a parte
cerebral e o corpo do individuo. Carateriza-se por um declinio intelectual e por

movimentos irregulares involuntarios dos membros ou musculos faciais.

A deméncia provocada pelo alcool (Sindrome de Korsakoff), que é caraterizada pelo
consumo de excessivo de alcool associado défice de vitamina B1 e pode levar a danos

cerebrais irreversiveis.

A doenca de Creutzfeldt-Jacob, tipo de deméncia que se traduz numa perturbagéo
cerebral fatal, extremamente rara, sendo que a evolucao da doenca € extremamente

rapida.

Ap6s a identificacdo e breve explicacdo dos variados tipos de deméncia, podemos
entdo aferir que o conceito de Deméncia esta intimamente ligado ao de Dependéncia,
dado que o primeiro, leva inevitavelmente a que o idoso fique dependente de terceiros,

para a realizacdo das suas atividades de vida diarias.
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e Dependéncia

Na perspetiva de Sequeira (2010, p. 4) “ O conceito de dependéncia esta intimamente
relacionado com a incapacidade da pessoa para a satisfacdo das necessidades

humanas basicas.”

Amaral e Vicente (apud Imaginario, 2008, p. 43) definem o conceito de dependéncia
como “a pessoa que por razfes ligadas a perda de autonomia fisica, psiquica ou
intelectual tem necessidade de uma ajuda importante a fim de realizar necessidades

especificas resultantes da realizacao das atividades da vida diaria”.

e Cuidadores Informais

Segundo Sequeira (2010, p. 156), define o conceito de cuidadores informais como
sendo “[...] os cuidados executados preferencialmente no domicilio e que

habitualmente ficam sob a responsabilidade dos elementos da familia [...]".

Tendo em conta, ainda o0 mesmo autor Sequeira (2010, p. 156), “ Denominam-se de
cuidados informais os que sédo executados de forma n&o antecipada, ndo renumerada,

podendo abranger a totalidade ou apenas uma parte dos mesmos”

N&o obstante, Neri e Carvalho (apud Sequeira, 2010) diferenciam dentro dos

cuidadores informais: o cuidador principal/primério; secundario e terciario.

O cuidador primario consiste naquele que tem a responsabilidade integral de
supervisionar, orientar, acompanhar e cuidar diretamente da pessoa idosa, sendo ele

quem realiza a maior parte dos cuidados.

O cuidador secundério é entendido como alguém que ajuda na prestagéo de cuidados

de forma pontual ou regular, mas ndo tem a responsabilidade de cuidar.

Por fim, o cuidador terciario é alguém familiar, amigo ou vizinho proximo que ajuda

muito esporadicamente.

Cabe ao cuidador informal assegurar um conjunto de fungbes (Sequeira, 2007), as
quais passam por: assegurar uma vigilancia do estado de saude do idoso e
estabelecer a ligacdo entre 0 mesmo e 0s servigos de saude; promover a autonomia e
a independéncia do idoso e promover um ambiente seguro e confortavel no domicilio e
no exterior. Ndo obstante destacam-se também as fun¢gbes de promocdo da

participacao/envolvimento familiar; bem como de comunicagdo e socializacdo do
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idoso; motivacao para a realizacdo de atividades fisicas e estimulacdo de atividades
ocupacionais, de lazer e sociais. Para além das que ja foram enunciadas, assumem

ainda as funcdes de supervisionar e apoiar nas Avd’s e Aivd’s.

Intimamente relacionado com o conceito de cuidador informal, temos o de familia, na

medida em que é esta que normalmente assume o papel de cuidador informal.
De acordo com Pimemtel (2005, p. 65)

A familia continua a ser uma instituicdo significativa para o suporte e realizacdo afetiva

do individuo [...]. Consiste na verdade num [...] suporte, por exceléncia, da realizacéo
afetiva do individuo [...] € um modelo de valores, universo de afeicdo e de partilha de
normas morais [...]. (Almeida e Guerreiro apud Pimentel 2005, p. 56).

No entender de Sequeira (2010, p. 160), “ A familia constitui o grupo primario basico
de apoio e que tem o papel mais relevante no cuidado a longo prazo, como é o0 caso

da dependéncia [...]".

3.2 OS APOIOS FORMAIS AOS CUIDADORES INFORMAIS- O CASO DA
ASSOCIACAO ALZHEIMER PORTUGAL

O reconhecimento das deméncias enquanto uma prioridade na Europa, deve-se em
grande parte ao trabalho desenvolvido pela Alzheimer Europe. Esta consiste numa
organizacdo Europeia que contemplava em 2009, 34 organiza¢cdes- membro, em 30

paises europeus, entre as quais de inclui a Alzheimer Portugal.

A Alzheimer Europe tem como missdo a mudanca ndo s6 de praticas, como também
de politicas, que visem garantir a igualdade de acesso de pessoas com deméncia a

um elevado nivel de cuidados e de opc¢éo de tratamentos.

A Alzheimer Portugal consiste na Unica organizagdo em Portugal, de &mbito nacional,
especificamente constituida para promover ndo sé a qualidade de vida das pessoas
com deméncia como também dos seus familiares e cuidadores. Fundada em 1988
pelo Professor Doutor Carlos Garcia, a Alzheimer Portugal apresenta-se como uma
associacdo sem fins lucrativos, dotada de estatuto de IPSS (Instituicdo Particular de
Solidariedade Social) nos termos do decreto-lei n® 402/85 de 11.10, conforme

inscricdo n°7/91 do Livro n°2 de registo das Instituicdes com fins de Saude.

Como membro da Alzheimer Europe, a Alzheimer Portugal participa de forma ativa no
movimento mundial e europeu sobre as deméncias, orientando-se sob o principio do

respeito pela pessoa com deméncia e pelo desenvolvimento de uma abordagem
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centrada na pessoa com deméncia, atendendo a sua histéria de vida, desejos e

sentimentos.

Inclui na sua missédo a promocgao, o acompanhamento e divulgagéo de estudos sobre
a doenca, assim como o exercicio de pressado sobre os decisores politicos para que a
doenca de Alzheimer seja reconhecida como uma prioridade a ser incluida nas
politicas de saude e de seguranca social. (Associacdo Alzheimer Portugal, 2014)

O seu principal objetivo consiste em “contribuir para a melhoria da qualidade de vida
das pessoas com deméncia e seus cuidadores, no respeito absoluto pelos seus
Direitos, promovendo a autonomia dos mesmos e 0 seu envolvimento na sociedade”.

(Associagao Alzheimer Portugal, 2014)

Para além da sensibilizagdo para a urgéncia da criagdo de um Plano Nacional para as
Deméncias e para a integracdo do estudo da deméncia como matéria obrigatoria na
formacdo médica, a Alzheimer Portugal desenvolve campanhas nacionais e locais de
informacé&o sobre a doencga, procurando alertar, nomeadamente, para a importancia do
diagnostico precoce e para a valoriza¢do do valorizagdo do papel dos cuidadores e do
reconhecimento das suas necessidades, bem como dos seus direitos. A0 mesmo
tempo, desenvolve agbes de formacgéo para cuidadores e tem vindo a criar servigos e

equipamentos modelo com vista a partilha de boas praticas.

Conta com cerca de dez mil associados em todo o pais e contempla um conjunto de

apoios a nivel nacional e servicos, nomeadamente:

e Programa “ Apoio na Incontinéncia”, o qual consiste em ajudar os associados

na obtencéo de materiais para a incontinéncia mediante uma candidatura.

e Banco de Ajudas Técnicas, que se constitui como um apoio que disponibiliza
materiais e equipamentos as pessoas que apresentam mobilidade reduzida,
como consequéncia da deméncia. Este apoio tem como finalidade proporcionar
aos doentes e sua familia, uma melhoria na satisfacdo das necessidades
bésicas, como forma de facilitar a realizacdo das atividades de vida diaria da

pessoa com deméncia.

e Programa “Ajudar é Cuidar”, que visa apoiar 1000 utentes comparticipando o

medicamento “Aricept”.

e Salas Snoezelen, uma em Lisboa e outra em Pombal. O Conceito da Sala de

Snoezelen tem como objetivo transmitir conforto, através do uso de estimulos
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controlados, e oferecer uma grande quantidade de estimulos sensoriais, que
podem ser usados de forma individual ou combinada com musica, luz,

estimulacao tatil e aromas.

e Linha de Apoio para Cuidadores de pessoas com Deméncia, a qual se
apresenta como um servico inovador, inexistente até a data em Portugal e
funciona todos os dias uteis das 10:00h as 13:00h e das 14:00h as 17:00h.
Esta linha visa dar resposta as necessidades das pessoas com deméncia,
cuidadores e a sociedade em geral, esclarecendo as duvidas que sintam.

(Associagao Alzheimer Portugal, 2014)
Servicos da Sede: Grande Lisboa

e Apoio psicoldgico- um servico de psicologia dirigido a pessoas com deméncia
e cuidadores.

e Apoio social- oferece informagdo, orientacdo e da conhecimento das
respostas sociais existentes dentro da Associacéo e fora dela.

e Grupos de Suporte- baseia-se num encontro de familiares e amigos de
pessoas com deméncia, ou seja, cuidadores que vivem 0 mesmo problema e
que em conjunto podem trocar experiéncias, impressdes, dar opinides e

partilhar situagdes, funcionando assim como um apoio mutuo.

e Consultas mésicas de Especialidade- a Associa¢cdo tem ao dispor consultas

de psiquiatria a pessoas com deméncia e seus cuidadores.

e Servico de Apoio Domiciliario- apresenta-se com um apoio que € prestado
no domicilio do doente e que tem varios servi¢cos inerentes. Funciona de 22
feira a 62 feira das 09:00 as 21.00h e tem capacidade de resposta para 40

pessoas.

e Bolsade Auxiliares de Agado Direta- constituida por pessoas particulares, que
ndo sendo funcionarios da Associacdo, manifestam interesse e vontade em

trabalhar com pessoas com deméncia.

(Associagao Alzheimer Portugal, 2014)
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Para além destes servicos, a Associacdo tem em funcionamento, em Lisboa, o Centro

de Dia Prof. Dr. Carlos Garcia”, com capacidade para 15 utentes, e a “ Casa do
Alecrim”, em Cascais com trés tipos de respostas sociais: Lar com capacidade para 36
pessoas, Centro de Dia com capacidade para 15 pessoas e Servico de Apoio

Domicilidrio com capacidade para 50 pessoas.

Nos concelhos de Oeiras, Sintra e Cascais funcionam, ainda, os Gabinetes “ Projeto
Cuidar Melhor”, destinados a pessoas com deméncia e a todos aqueles que dele
necessitem, proporcionando servi¢os de informacao, encaminhamento, apoio Juridico,
alivio ao cuidador, apoio psicoldgico, avaliacdo neuropsicoldgica, estimulagéo

cognitiva e formacéao.

Atualmente a Alzheimer Portugal €, também, responsavel pela implementacdo dos
“Café Memoria”, projeto implementado com sucesso em diversos paises. No Reino
Unido, por exemplo, foi criado no ano de 2000 este conceito e estdo em

funcionamento mais de 60 “Memory Cafés”’. Nos EUA, surgiu em 2001 e, segundo
conceito semelhante, também paises como a Holanda e Canada organizam este tipo

de resposta.

Esta ideia chegou a Portugal como forma de um projeto piloto, apresentando-se sob a
forma de sessfes estruturadas, que acolhem pessoas com problemas de memoria ou
deméncia, seus familiares e cuidadores. Funciona adquirindo uma forma de espaco
informal, de partilha de experiencias, de aquisicdo de conhecimentos e estratégias
para melhor lidar com a doencga, estando sempre presente um conjunto de técnicos da

Associacgao.

As sessdes iniciam-se com um acolhimento individualizado de cada participante,
seguindo-se a apresentacdo de um tema por um orador ou a realizagdo de uma
atividade. Na sessdo existe ainda uma pausa para o café, destinada ao convivio. A

participacao é gratuita e ndo necessita de inscricdo prévia.

No pais existem, atualmente, sete Cafés Memoria, trés em Lisboa, um em Cascais,

um no Porto, outro em Viana do Castelo e por fim um em Campo Maior.

A Associagdo possui, ainda, diversos servi¢cos de apoio a pessoas com deméncia e a
cuidadores nas diversas delegacfes e nucleos regionais: Ribatejo, delegacdo Centro e
Norte, Aveiro, Coimbra e Madeira. Para além disso dispfe ainda de mais dois
Centros de Dia: “Memoéria de Mim” em Matosinhos e o do “Marqués” em Pombal,

ambos com capacidade para 15 utentes.
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3.1.2. POLITICAS SOCIAIS E DE SAUDE

Com base na Conferéncia Doenca de Alzheimer- A Caminho de um Politica

Integrada?, identificam-se alguns marcos no reconhecimento e tomada de decisdes no

que diz respeito as deméncias e, em particular, a doenca de Alzheimer:

e Enquadramento Europeu

Tabela 2 — Agdes desenvolvidas de 2008 a 2012.

Més/ Ano Acdes desenvolvidas

A doenca de Alzheimer (e outras formas de deméncia) foram
Setembro, 2008 | reconhecidas pelo Concelho da Unido Europeia como uma
prioridade.

O Parlamento Europeu assinou a Declaracdo Escrita 80/2008

Fevereiro, 2009 | sobre as prioridades para combater a doenca. A Declaragdo foi

assinada por 20 dos 24 Deputados portugueses do Parlamento

Europeu (83%).

Desenvolveu-se um plano de a¢do europeu que permitisse a:
Promocdo da investigacdo pan-europeia sobre as causas,

prevencao e tratamento;

. Melhoria do diagnéstico precoce;

. Simplificacéo dos procedimentos;

. Promocéo do papel das associa¢cBes europeias dotando-as de

apoio regular.

A Comissdo Europeia emitiu uma Comunicagdo ao Parlamento
Julho, 2009 Europeu e ao Conselho, assente em 4 objetivos na area da
doenca de Alzheimer e outras deméncias:

1-Prevencdao e diagndstico precoce;

2-Recolha de dados epidemioldgicos;

3.Partilha de boas praticas;

4.Respeito pelo direito dos doentes.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) publica o relatorio
2012 “Deméncia: Uma prioridade de Saude Publica”.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) publicou em 2012, um relatério designado

Deméncia: Uma prioridade de Saude Publica, o qual revela que existiam a nivel

mundial, 35.6 milhdes de pessoas som deméncia. Por cada ano registou-se um

aumento de 7.7 milhdes de novos casos de deméncia, o que quer dizer que surge um
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novo caso de deméncia a cada 4 segundos no mundo inteiro. Em 2030 o nimero de
casos deverd duplicar, chegando aos 65.7 milhdes e mais que triplicar em 2050,
alcangando 115.4 milhdes, mas esta realidade continua a ser ignorada.

Os custos associados com esta patologia irdo desafiar os sistemas de saude a lidar
com esta situacao, investindo no melhoramento do atendimento e dos servigos para

pessoas com deméncia e seus cuidadores.

Os paises devem deste modo incluir a deméncia como uma prioridade nas suas
agendas de saude publica, o que implica a criagdo de uma acdo sustentada e

organizada a Vvarios niveis: internacional, nacional, regional e local.

N&o obstante, as pessoas com deméncia e os seus cuidadores devem ser envolvidos

para a formulagdo de politicas, planos, leis e servigos adequados.

Chegou a hora de se agir, tornando a deméncia, como uma prioridade em todo o

mundo.

Até ao ano de 2012, apenas 8 paises a nivel mundial possuiam um plano de atuagdo
para as deméncias. A OMS solicita aos Governos de todo o mundo para
desenvolverem um Plano Nacional para as Deméncias, que apresente solucdes e
abordagens com vista a um disgnostico da doenca de forma precoce; sensibilize a
opinido publica sobre esta doenca; reduza o estigma existente e proporcione um

melhor atendimento e mais apoio aos cuidadores.
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e Portugal

Tabela 3 — Agdes desenvolvidas de 2009 a 2014

Més/ Ano

Acdes desenvolvidas

Outubro, 2009

Associacdo Alzheimer Portugal conseguiu por parte de deputados de
todos os partidos com assento parlamentar um compromisso para
um aumento de apoio ao nivel das deméncias: dos direitos das
pessoas, dos seus cuidadores e familias. Esta aprovacéo evidenciou
0 apoio do Parlamento as propostas que a Alzheimer Portugal tem
vindo desenvolver e consistiu num marco primordial do movimento
europeu e nacional, em reconhecer as deméncias como uma

prioridade de saude publica.

Outubro, 2010

Aprovagdo por maioria pela Assembleia da Republica de dois
projetos de Resolucdo que defendem a doenca de Alzheimer e
outras formas de deméncia como uma prioridade politica e declaram
a necessidade urgente de criacdo de um Plano Nacional para

Demeéncias.

2014

A Alzheimer Portugal recebeu a noticia transmitida pelo Dr. Anténio
Leuschner, Presidente do Conselho Nacional de Saude Mental, de
gue o Plano poderia ser uma realidade para este ano. Contudo, tal

nao se veio a verificar.

De fato, no nosso pais ndo existe nenhum plano ou estratégia direcionado as pessoas

com deméncia.

Segundo M2 do Rosario Zincke dos Reis (apud Associacao Alzheimer Portugal, 2010),

presidente da Diregédo da Associagdo Alzheimer Portugal:

O desafio

7

em criar um Plano Nacional para as Deméncias, € enorme e a sua

concretizacdo dependera do envolvimento sério e convicto ndo sO dos decisores
politicos, nacionais e locais, mas também, e em grande medida, dos decisores

econémico

Segundo, o Pla

legislacdo portug

S e sociais e de todos os cidadaos.

no Nacional de Intervencdo Alzheimer de Outubro de 2009, na

uesa, a doenca de Alzheimer surge somente nos diplomas onde esta

previsto o regime de comparticipagdo de medicamentos especificos para o efeito e na

Lei n°909 de 31/08 que “ define o regime especial de protegédo social na invalidez no

ambito do regime geral de seguranca social do sistema previdencial, do regime nao

contributivo do

subsistema de solidariedade e do regime de protecdo social
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convergente”, prevendo-se no mesmo a protecado especial na invalidez para algumas

doencas, entre as quais se destacam a doenca de Alzheimer.

A Alzheimer Portugal continua assim a trabalhar afincadamente para a criacdo e
implementac¢é@o de um Plano Nacional para as deméncias, o qual devera assentar em

trés vertentes:

I.  Melhoria da qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus
cuidadores, através: da Intervencao farmacolégica e ndo farmacoldgica,
de Apoios sociais e de Servicos e Equipamentos acessiveis e
adequados;

Il.  Investigacdo, obtida através: da Prevencado, Diagnostico e Recolha de

dados epidemioldgicos;

lll.  Mobilizagdo para o envolvimento da populacéo, através: da informacéo,
sensibilizacdo e reflexdo sobre as questbes éticas e juridicas da
deméncia, com vista a criagdo de um enquadramento legal adequando

sobre direitos, cuidados, intervengéo e investigagao.
(Associagéo Alzheimer Portugal, 2014)

Neste enquadramento, importa destacar os “passos” ja dados pela Rede Nacional de

Cuidados Continuados Integradas no ambito das deméncias.

A publicagdo do Decreto-Lei n°® 8/2010, de 28 de Janeiro constitui-se como a ultima
vertente do Plano Nacional de Saude Mental de 2007-2016, aprovado pela Resolugéo
do Conselho de Ministros n® 49/2008 de 6 de Marcgo, da qual resultou o alargamento
da RNCCI a esta area. (Portugal, 2014)

A criacdo dos cuidados continuados integrados de saude mental (CCISM), permitiu
que a RNCCI se estendesse a pessoas com problemas do foro mental ha medida em
gque passou a contemplar a existéncia de estruturas de reabilitacdo psicossocial,
passando assim a responder a situacdes de incapacidade psicossocial e dependéncia

decorrentes de uma doenca mental grave. (Portugal, 2014)

Paralelamente a tal, a proposta da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados para a criagcdo de unidades destinadas a pessoas com deméncia, com

recurso a um sistema de referenciacdo, bem como a programas especificos de
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formacdo destinados aos profissionais que presentam cuidados a pessoas com

deméncia, foi alcancada.

Todavia, apenas existe a nivel nacional um exemplo disso, o qual consiste na Unidade
Bento XVI em Fatima inaugurada em Dezembro de 2013. Esta constitui-se como a
primeira resposta social da Unido das Misericordias Portuguesas (UMP), destinada a

acolher pessoas com deméncia.

A unidade tem capacidade para 60 camas para internamentos de média e longa
duracgédo, 50 das quais sdo comparticipadas pelo Ministério da Saude. Esta dotada de
recursos materiais e humanos, para fazer face as especificidades e necessidades das
pessoas com deméncia. Para além disso, consiste num nucleo de formagéo e no
tratamento dessas doencas degenerativas. Esta situagdo, emerge principalmente pelo
fato de existirem dados da UMP que apontam para que entre 2018 e 2020, pelo
menos metade dos utentes das Estruturas Residenciais para Pessoas ldosas, sofram

de deméncia.

Assim, através da formacao especifica para profissionais e cuidadores, o objetivo da
UMP que passa por desenvolver e alargar boas praticas de modo a garantir cuidados
adequados nas Estruturas Residenciais para pessoas ldosas, podera ser alcancado.

(Unido das Misericérdias Portuguesas, 2014)
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4. METODOLOGIA DA PESQUISA

4.1. MODELO DE ANALISE

Tabela 4 — Modelo de Anélise

Conceitos Dimensé&o Variaveis Indicadores
- Género, Relagédo de
Caraterizagao parentesco, Idade, Estado
Familiar St Civil, HabilitagGes Literarias,
(Engloba a 0CIO- . —
familia) Rendimentos, Profissao
Demogréfica - Dimens&o e composigao
= do agregado familiar
Econémica

Impacto da deméncia
na vida quotidiana

- Tipo de cuidados
prestados

- Tipo de dificuldades
sentidas: a) saude, b)
econodmicas, ¢)
psicolégicas, d) informagao;
€) sociais.

Caraterizagdo Socio-
Pessoal

(Idoso) Demogréfica

- Género, Idade

Caraterizagao do
Estado de Saude

-Manifestagdes da
deméncia

-Fases da deméncia

Grau de
Autonomia nas AVD'S E
AIVD’'S
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4.2. METODO E PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
4.2.1. UNIDADE DE ANALISE

¢ Centro de Dia de Algueirdo Mem-Martins

A escolha da unidade de analise deveu-se ao facto, desta consistir no local de
trabalho, o que por si s@, torna mais vidvel o acesso a informacdo que se pretende

alcancar para responder aos objetivos enunciados.

4.2.2. OBJETO EMPIRICO

Cuidadores Informais dos 20 idosos com deméncia que frequentam o Centro de Dia
de Algueirdo Mem-Martins, constituindo o niumero total de utentes com essa patologia.

4.2.3. METODOLOGIA:

O estudo seguiu uma estratégia mista na recolha e andlise de dados: por um lado, a
metodologia quantitativa para obtencdo de informagé&o relevante para a caracterizagéo
social e econ6mica das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores informais,
assim como tipo de cuidados prestados e principais necessidades dos cuidadores; por
outro, a metodologia qualitativa para analise de dimensfes mais subjetivas, destinadas
a compreender as razfes que levam a prestacdo de cuidados, as principais

dificuldades e como vivenciam o cuidar e as implicagdes no seu quotidiano.

Na fase inicial foi realizada pesquisa bibliografica e documental, que possibilitou a
revisdo da literatura sobre o tema, a consolidacdo da questdo a investigar e dos
objetivos a alcancar. Ao mesmo tempo, a revisdo da literatura permitiu, também,

definir os conceitos chave da investigacao e a constru¢cao do modelo de analise.

A operacionalizacdo dos conceitos em variaveis e indicadores tornou possivel e
orientou a construgdo do instrumento de recolha dos dados, o inquérito por

questionario.

O inquérito foi aplicado ao universo dos cuidadores informais de idosos com deméncia
da resposta social de centro de dia do Centro de Dia de Algueirdo Mem Martins,
constituindo um total de vinte, tendo sido salvaguardadas as devidas questfes éticas,

nomeadamente, a garantia da confidencialidade.
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O tratamento dos resultados foi feito em “Excel” para todas as questBes, com excecao

das ultimas trés que, enquanto questdes abertas, foram objeto de andlise de contetdo.
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5. APRESENTACAO DE RESULTADOS, ANALISE E DISCUSSAO

Neste capitulo, é realizada a apresentacdo dos resultados face aos objetivos que se
propds alcancar, tendo em consideragéo os seguintes pontos:

5.1. CARATERIZACAO DOS CUIDADORES INFORMAIS

5.1.1. GENERO

llustragdo 6 — Género. (llustragdo nossa, 2014)

Tendo em conta o grafico apresentado, € possivel observar que o papel de cuidador
recai sobre o sexo feminino, de forma bastante significativa, constituindo 70% da

amostra, em detrimento do sexo masculino que apenas esta representado em 30%.

De facto, no que concerne ao género, € possivel constatar em varios estudos que o
cuidar recai sobre a mulher, tal como salienta Sequeira (2010). Exemplo disso foi um
estudo levado a cabo por Falcdo e Bucher- Maluschke (2010), que também refere que
guem exerce a tarefa de cuidar sdo geralmente mulheres, ao contrario dos homens,

sobre 0s quais existem poucos estudos.
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5.1.2. RELAGAO QUE TEM COM O/A IDOSO(A)
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llustracdo 7 — Relagao de parentesco. (llustragéo nossa, 2014)

Ap6s a andlise do grafico anterior, em que foi possivel apurar que os cuidadores séo
maioritariamente do sexo feminino, neste momento e atendendo ao gréfico agora
apresentado, os resultados vao de encontro aquilo que ja foi verificado. Assim sendo e
tal como é possivel constatar a maioria dos cuidadores informais sdo filhas. Ao
contrério de alguns estudos realizados, em que a atengdo é dada aos cbnjuges, no
estudo em causa tal ndo se verifica, visto ndo ter sido essa a relacdo de parentesco
predominante. Todavia, existem também outros estudos, que corroboram com a
situacdo do estudo em causa, como € o caso Inouye, Pedrazzani et al (2009), que
defenderam que o cuidador ndo sé tinha o perfil tipico da literatura: eram mulheres,
como também se apresentavam com maior expressao as filhas, seguindo- se entdo as

esposas.

5.1.3. IDADE

A média de idades do total dos 20 cuidadores é de 57 anos, com um desvio padrdo no

valor de 10 anos.

Estamos assim, perante um grupo de pessoas ainda em idade ativa, situagdo que sera

analisada mais a frente.

Relativamente a idade média obtida, é ainda possivel afirmar que esta vai de encontro
a alguns estudos efetuados, de entre os quais se destaca o de Sousa et all (2006),
gue defende que a maioria dos cuidadores informais tem uma média etaria que varia

entre os 45 e os 60 anos.
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5.1.4. EstAaDO CIvVIL

Viuvo/a

fo
Separado(a)/Divorciado(a) _I 3
Unido de facto - 4
Casado — 11
Solteiro - 2

0 2 4 6 8 10 12

llustragéo 8 — Estado civil. (llustragdo nossa, 2014)

Relativamente ao estado civil, € possivel aferir que a maioria dos cuidadores sao
casados, sendo um total de onze, seguindo-se os que se encontram em unido de facto
(quatro). Apenas existe registo de trés cuidadores separados e dois solteiros, ndo
havendo nenhum viuvo. Esta situacdo remete-nos para uma outra questdo que tem
que ver com a dualidade de papeis, dado que estamos perante um conjunto de

pessoas que acumulam o papel de cuidador e de esposo/esposa.

5.1.5. HABILITACOES LITERARIAS

# Sem escolaridade
4" classe

& Ensino Preparatorio
® Ensino Secundario
& Curso Superior

& Outra

llustragdo 9 — Habilitagdes literarias. (llustragdo nossa, 2014)

No que respeita as habilitacdes literarias dos cuidadores, € possivel concluir que mais

de metade dos mesmos (55%) detém o ensino secundario, seguindo-se 0 ensino
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superior com 25% da amostra. As outras situacdes nao tém grande expressao, como €
facil de observar no grafico apresentado.

5.1.6. PRINCIPAL ORIGEM DO RENDIMENTO MENSAL

Oiro ' “
rst 10
Subsidio Daenca 1

Subsidio Desemprego ' “

Reforma _‘J

Trabalho _ 11

llustragc&o 10 — Origem do rendimento mensal. (llustragé@o nossa, 2014)

Quanto a origem do rendimento mensal dos cuidadores, é possivel observar que a
maioria do mesmo € proveniente do préprio trabalho, acumulando um total de onze
cuidadores nessa situacao, seguido da reforma, a qual abrange nove cuidadores. Mais
uma vez esta situacao leva-nos novamente a questdo da acumulagéo de papéis por
parte do cuidador, a qual sera devidamente tratada mais a frente.
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5.1.7. PROFISSAO
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llustragéo 11 - Profiss&o. (llustragéo nossa, 2014)

Relativamente as profissdes dos cuidadores informais, optou-se pela realizacdo de um

grafico com base nas categorias profissionais nomeadas pelos mesmos aquando do

preenchimento do inquérito por questionario.

Deste modo, apesar da profissdo de reformados, ser aquela que foi mencionada em

maior nimero, ndo nos podemos esquecer que a maioria dos cuidadores esta no

ativo, pelo que existem uma variedade de profissGes, que perfazem mais de metade

da amostra (onze). Essas profissbes variam entre Gestores de Empresas,

Administrativos, Assistentes Operacionais e com menor expressao: Fisioterapeuta,

Consultora Imobilidria, Educadora de Infancia e Técnico de Manutencao.
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5.1.8. AGREGADO FAMILIAR DO CUIDADOR INFORMAL
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llustracao 12 — Agregado familiar. (llustragdo nossa, 2014)

O agregado familiar dos cuidadores é passivel de ser caracterizado segundo quatro
modos: a primeira que apresenta maior propor¢do em que o cuidador coabita com o
cbnjuge e o respetivo pai/mée de quem cuida; a segunda em que o cuidador reside
somente com o familiar- pai/mde a quem presta cuidados; a terceira que reside
apenas com os conjuges e por fim aquela em que reside com os cénjuges e filhos. As
restantes situagcfes, ndo foram descritas, a excecdo de uma situacdo que foi
mencionada por um cuidador, que vive com o cdnjuge, filhos e pai/mae a quem presta

apoio.

5.2. CARATERIZACAO DOS IDOSOS COM DEMENCIA

5.2.1. GENERO

A asoulino

# Feanining

llustracdo 13 — Género dos idosos com deméncia. (llustracéo nossa, 2014)

Atendendo ao grafico apresentado, € possivel observar que no estudo realizado, a

maioria dos idosos com deméncia sdo do sexo feminino (quinze idosos), o que perfaz
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75% da amostra, existindo apenas um numero residual de idosos do sexo masculino

(cinco) com a patologia indicada.

5.2.2. IDADE

A idade média dos idosos que sofrem de deméncia € de 83 anos, com um desvio

padréo no valor de 5 anos.

5.2.3. HA QUANTO TEMPO O IDOSO MANIFESTA SINTOMAS DE DEMENCIA

Hi mais de sete anos. ( 10 anos' 8
ATOS )

Cineco a seis anos 4

Tres a quatr o anoes =

U a dois anos

Menos de 1 ano

A S S

0 2 4 [ 8 w1z

llustragdo 14 — Duragdo dos sintomas de deméncia. (llustragdo nossa, 2014)

De acordo com o grafico, € possivel constatar que a maioria dos idosos (doze)
apresentam sinais de demencia entre trés a quatro anos; quatro manifestam sinais
entre cinco a seis anos e os ultimos quatro, dois deles apresentam h& dez e oito anos

e 0s outros dois entre um a dois anos.

5.2.3.1. FASE DA DEMENCIA

2, 1%

u Estadio ] - Ligeiro
u Estadio 1T - Maoderado
= Estadio IT1 - Severs

llustragdo 15 — Fase da deméncia. (llustragdo nossa, 2014)
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No que concerne as fases da deméncia, € possivel constatar que mais de metade dos
idosos (treze) encontra-se no Estadio Il. Nesta fase, tal como ja se teve oportunidade
de explicar, os doentes apresentam uma notoria dependéncia de terceiros, dado que

os problemas decorrentes da deméncia tornam-nos incapacitantes.

Cinco dos vinte idosos estdo no Estadio Ill, fase em que o idoso j4 se encontra
gravemente incapacitado e necessita de um apoio total e apenas 2 encontram-se no

Estadio I, isto &, na fase inicial da deméncia.

5.2.3.2. HA QUANTO TEMPO PRESTA APOIO AO IDOSO

Maisde cinco anos (10 /7 / 6..

Entre trés ¢ cinco anos
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llustragdo 16 — Numero de anos que presta apoio. (llustragdo nossa, 2014)

Relativamente a duracdo do cuidado, é possivel constatar que os dados em causa
estdo intimamente relacionados com a permanéncia dos sintomas de deméncia, facto

ja analisado anteriormente.

Assim, é possivel constatar que a maioria dos idosos (doze) ja recebe apoio por parte
dos cuidadores num intervalo de trés a cinco anos. Nao obstante, trés ja recebem
apoio ha mais de cinco anos, mais concretamente ha dez, sete e seis anos. Quanto
aos restantes idosos, trés recebem apoio entre seis meses € um ano e outros dois,

entre um a dois anos.

Esta situacgéo, foi estudada por Roig, Abengozar et al (1998), os quais defenderam que
a sobrecarga aumenta a medida que aumenta a duracdo do cuidado, ao contrério de
Argimon, Limon et al (2005) que defendem que com o decorrer do tempo da-se uma

estabilizagéo ao nivel do stress, da qual resulta uma adaptagéo face a situagao.
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5.2.3.3. GRAU DE CAPACIDADE DO IDOSO EM EFETUAR ATIVIDADES:

- Avd’s

Tabela 5 — Grau de capacidade do idoso em efetuar as Avd’s

Depende totalmente de
Terceira pessoa por
incapacidade mental

Nao sente . Sente muita
dificuldade Sente alguma dificuldade dificuldade

Higiene Pessoal

Vestir

Ir & casa de banho
Controlar os esfincteres

g oo w N

Alimentag&o 12
Marcha 7

SOOI
gjlolhlw ks
Niwlw i oo

o|lom |~

De acordo com a tabela apresentada, que diz respeito ao grau de capacidade do idoso
na realizacdo das suas Avd's, € possivel identificar resultados distintos na
prossecucdo das diferentes atividades, ou seja, estamos perante uma

heterogeneidade de resultados.

Deste modo, no que diz respeito a higiene pessoal, constata-se que a grande parte
dos idosos (nove) sentem alguma dificuldade em efetuar a mesma, seguindo-se com
igual proporcado o total de nove idosos, cuja dificuldade é maior, sendo que quatro
deles sentem muita dificuldade e os restantes cinco dependem totalmente de terceira

pessoa.

Relativamente ao vestir, a maioria idosos (onze) sente alguma dificuldade na
prossecucdo dessa tarefa e outros cinco dependem totalmente de terceiros na

realizacdo da mesma.

Quanto a tarefa de ir a casa de banho, é possivel identificar que oito dos idosos nao
sentem dificuldade, seguidos de mais sete que ja apresentam alguma dificuldade em

efetuar tal tarefa, sendo que os restantes cinco ja detém maior dificuldade.

No que concerne ao controlo dos esfincteres, observa-se que grande parte dos idosos

sente alguma dificuldade (oito).

No que respeita a alimentacdo, esta consiste na categoria que se destaca
relativamente as outras, por ser a que apresenta menor dificuldade por parte dos

idosos em desenvolvé-la (doze).

Por fim, no que diz respeito a capacidade de efetuar marcha, é possivel concluir que

sete dos idosos ndo sente dificuldade em fazé-la, seguindo-se de seis que ja

Luisa Maria Oliveira Pedro Ambrésio Martins 61



Olhar para quem cuida: o impacto do cuidar nos cuidadores informais de idosos com deméncia

apresentam alguma dificuldade e os restantes ja sentem uma dificuldade bastante

acrescida.
- Aivd’s
Tabela 6 - Grau de capacidade do idoso em efetuar as Aivd’s

Depende totalmente de
Terceira pessoa por
incapacidade mental

Nao sente s Sente muita
dificuldade Sente alguma dificuldade dificuldade

1. Efetuar os trabalhos domésticos 0 4 6 10
2. Gerir Medicagéo 0 1 2 17
3. Preparar refei¢des 1 1 2 16
4. Fazer a gestéo do dinheiro 0 2 3 15
5. Tratar de assuntos administrativos 0 1 2 17

(consultas, compras, médicos...)
Ao contrario do que aconteceu ao nivel das Avd’s, ao nivel das Aivd's é bastante

notdria uma homogeneidade quanto aos resultados.

De facto, é possivel observar que em todas as categorias, existe uma predominancia
de idosos que dependem totalmente de terceira pessoa para desenvolver determinada

tarefa, por incapacidade mental.

Relativamente a primeira atividade instrumental de vida diéria, é possivel verificar que

metade dos idosos (dez), encontram-se totalmente dependentes de terceiros.

Quanto ao gerir a medicacdo, tal ainda € mais evidente, dado que observamos
dezassete idosos com dependéncia total, nUmero que se repete quanto a atividade de

tratar de assuntos administrativos.

No que respeita a preparar refeicdes, a situacao € semelhante, com dezasseis idosos
com total dependéncia e por fim, na gestdo do dinheiro, tal ndo se altera, pois grande

maioria dos idosos (quinze) apresentam também dependéncia total de terceira pessoa.

5.3. IMPACTO DO CUIDAR NOS CUIDADORES INFORMAIS

5.3.1. TIPO DE NECESSIDADES SENTIDAS PELO CUIDADOR DIARIAMENTE

Tabela 7 — Necessidades/ dificuldades dos cuidadores informais

Tipo de necessidades / dificuldades

1. Falta de acompanhamento médico ao utente 3
i 2. Dificil acesso aos servigos de reabilitagao 4
SAUDE (fisioterapia e terapia ocupacional)
3. Inexisténcia de um Plano Nacional para as 16
Deméncias
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4. Outras. Especifique quais? 0

5. Elevados custos dos medicamentos, material de

reabilitacdo, exames e consultas médicas, entre outras 13
6. Elevados custos das ajudas técnicas (camas
. ) 2
articuladas, cadeiras de rodas, etc)
ECONOMICAS A -
7. Inexisténcia de beneficios em termos de IRS 8
8. Falta de apoios econdémicos (atribuicdo de
subsidios e comparticipacdes nos medicamentos, exames, 6
etc)
9. Outras. Especifique qual? 0
10. Falta de apoio psicoldgico
PSICOLOGICO 11. Falta de convivio com outras pessoas
12. Outras. Especifique qual?
13. Pouca informagéo sobre a doenca 3
14. Pouca clareza sobre a doenca aquando do 9
INFORMACAO diagnoéstico e quanto a sua evolucao
15. Dificil acesso a ac¢des de formacdo para cuidadores 9
informais
16. Dificil acesso a centros de dia com estruturas 5
adequadas para este tipo de doentes
SOCIAIS 17. Dificil acesso a internamentos temporarios 7
18. Dificil acesso a lares com servigos adequados a 2
este tipo de doentes
19 - Mais tempo livre para descansar,
especialmente ao fim de semana
- Dificuldades em gerir a situacdo no dia-a-dia, 3

OUTRAS levando por vezes a exaustédo
- Os elevados prec¢os que se praticam nos lares

De acordo com a tabela apresentada, é possivel constatar que as necessidades mais
sentidas pelo cuidador consistem: na inexisténcia de um Plano Nacional para as
Deméncias, situacdo da area da saude, que foi reportada por mais de metade dos
cuidadores (dezasseis); de seguida foi descrita por treze dos cuidadores uma
necessidade do ambito econémico que tem que ver com os elevados custos de

medicamentos, material de reabilitacdo, exames e consultas médicas. Para além das
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duas ja referidas, foram descritas dificuldades no ambito da informacdo pelo mesmo
namero de cuidadores (nove), destacando-se a pouca clareza sobre a doenca
aquando do diagnéstico e o dificil acesso a a¢bes de formagdo para cuidadores
informais. Esta situagéo é validada por Sequeira (2010), quando afirma que existe uma
escassa informacgéao/formagéo proporcionada aos cuidadores informais e que para um
melhor desempenho na prestacdo de cuidados, é necessério dotar o cuidador de
apoios ao nivel da informacéo, formacéo, treino de competéncias e habilidades.

De facto, a familia deveria ser esclarecida sobre a forma de evolu¢do da doenca, bem
como ser aconselhada sobre a forma de cuidar, no sentido de evitar reacbes
desadaptadas, e formas de lidar com a patologia inadequadas. (Portet e Touchon,
2002).

Nao obstante, salienta-se novamente uma dificuldade do foro econémico que consiste
na inexisténcia de beneficios em termos de IRS, a qual foi mencionada por oito
cuidadores e de seguida realgcam-se trés necessidades constatadas pelo mesmo
namero de cuidadores (sete): uma de ambito psicoldgico, que se relaciona com a falta
de apoio psicolégico e as outras duas de ambito social, que tém que ver com o dificil
acesso ndo sO, a internamentos temporarios, como também a lares com servigcos

adequados a este tipo de doentes.

As restantes necessidades/dificuldades apesar de importantes, ndo foram descritas
por um numero tao significativo de cuidadores, tendo sido escolhidas por um ndmero

maximo de seis cuidadores e minimo de dois.

Todavia, torna-se preponderante destacar trés necessidades acrescentadas pelos
proprios cuidadores, que ndo estavam contempladas nos questionarios, as quais
consistem: em mais tempo livre para descansar, especialmente ao fim de semana,
dificuldade em gerir a situacdo no dia-a-dia, levando por vezes a exaustao e por fim os

elevados precos praticados nos lares.

Luisa Maria Oliveira Pedro Ambrésio Martins 64



Olhar para quem cuida: o impacto do cuidar nos cuidadores informais de idosos com deméncia

5.3.2. TIPO DE CUIDADOS PRESTADOS FREQUENTEMENTE AO IDOSO

Tabela 8 — Tipo de cuidados prestados ao idoso

Atividades da vida diaria

1. Apoio pessoal (higiene pessoal, vestir, alimentagdo, controlo esfincterais)

PESSOAIS
2. Apoio na mobilidade (deslocar, subir/descer escadas)

3. Efetuar os trabalhos domésticos (limpar, cozinhar)
4. Tomar conta dos medicamentos
5. Fazer a gestdo do dinheiro

INSTRUMENTAIS
6. Utilizar o telefone

7. Ir as compras

8. Tratar de assuntos administrativos (consultas médicas, compras, etc)

Tendo em conta a tabela apresentada, é possivel observar que quase todos os
cuidadores, a exceg¢do de um apenas, referiram que a tarefa que mais prestam ao
idoso estad relacionada com o tratar de assuntos administrativos, de seguida pelo
mesmo numero de cuidadores (dezoito), temos as tarefas como ir as compras e fazer
a gestdo do dinheiro. Paralelamente a estas, destacam-se também as tarefas
relacionadas com o tomar conta dos medicamentos, referidas por dezassete dos
cuidadores e efetuar trabalhos domésticos e apoio pessoal, ambas mencionadas por
dezasseis cuidadores,

Relativamente as restantes, acabaram por ndo ter tanto impacto, sendo que aquela
gue foi descrita por menos cuidadores, foi a que esta relacionada com o apoio ao nivel

da mobilidade, situacgéao ja verificada anteriormente.

5.3.3. NUMERO MEDIO DE HORAS QUE PRESTA APOIO POR DIA AO FAMILIAR

Relativamente ao numero médio de horas, foi possivel aferir que os cuidadores
prestam em média por dia nove horas e cinquenta e seis minutos. Contudo, importa
salientar que cinco dos vinte cuidadores ndo responderam a pergunta exposta, pelo

que se fez o céalculo somando o numero fornecido por cada um, dividindo por quinze.
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5.3.4. VIVE NA MESMA CASA QUE O IDOSO

o
= ok de T S e de &

Sim Mo

llustragéo 17 — Vive na mesma casa que o idoso. (llustrag&o nossa, 2014)

Como é possivel perceber, mais de metade dos cuidadores (quinze), residem com o

idoso, sendo que apenas cinco nao residem.

Esta situacéo de co-residéncia, foi estudada por Sequeira (2010), como sendo outro
fator primordial no papel de cuidador informal, pela proximidade fisica e afetiva que

existe entre ambos.

5.3.5. CONSIDERA QUE O TEMPO QUE DESPENDE APOIANDO O IDOSO AFETA
A SUA VIDA

= Sim

m Nio

Sim Nio
m Seriesl 16 4

llustracdo 18 — considera que o tempo que despende apoiando o idoso afeta a sua vida. (llustragao nossa, 2014)

Atendendo ao grafico apresentado, € possivel verificar que mais de maioria dos
cuidadores (dezasseis) sente que o tempo que despende para apoiar o idoso afeta a
sua vida, o que nos remete para a sobrecarga do cuidador.

De facto, ser cuidador familiar € algo que exige uma responsabilidade diaria e
transtorna a vida do individuo, requerendo tempo, energia, trabalho, carinho, esforgo e
boa vontade. (Inouye K, Pedrazzani Elisete et all, 2009)
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Deste modo, foi solicitado aos cuidadores que referissem que tal acontecia,
identificassem as areas da sua vida mais afetadas, o que nos leva a analisar a tabela
apresentada em baixo.

5.35.1. OS CUIDADORES QUE RESPONDERAM “SIM”, PEDIU-SE QUE
IDENTIFICASSEM AS AREAS DA SUA VIDA MAIS AFETADAS.

Tabela 9 — Areas da vida mais afetadas

Areas da vida mais afetadas
Nos momentos de tempo livre e lazer 13
Nas relagGes familiares
No trabalho
Na vida afetiva
No equilibrio emocional 10
No estado de satde
No nivel econémico

Nas relagdes sociais 6

el Rl Dl B B Fol Bl B R

Outras areas. Especifique quais?
Total 68

Como é possivel observar, as areas mais afetadas consistem, por ordem de grandeza:
nos momentos de tempo livre e lazer; no equilibrio emocional; nas relacdes familiares
e ao nivel econdmico; no estado de saude; no trabalho; na vida afetiva e nas relagdes

sociais.

As dificuldades descritas pelos cuidadores inquiridos vdo de encontro aquelas que
Sequeira (2010) citando Garrett (2005) definiu como determinantes, como é o caso da
perda de liberdade, incapacidade de usufruir dos tempos livres e de lazer; dificuldades
economicas; sobrecarga de trabalho, perda das relagcbes sociais, entre outras. Este
facto é ainda reforcado por Melo (2005) que defende que cuidar de uma pessoa com
demeéncia tem repercussdes para quem cuida nas variadas esferas: pessoal, familiar e

laboral.

5.3.6. PRINCIPAIS MOTIVOS QUE LEVARAM OS CUIDADORES A CUIDAR DO
SEU FAMILIAR:

As razoes de ordem afetiva, amor e o dever de cuidar sdo alguns dos motivos

mencionados pelos cuidadores.

A incapacidade do idoso estar s6 e encontrar-se dependente de terceiros, foram
também outros dos motivos apresentados. Paralelamente a estes surgiu também a
questdo que tem que ver com a inevitabilidade da relacdo de parentesco e facto de o

cuidador ser filho Unico.
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Um dos outros motivos referidos foi também o de evitar o internamento em lar e a
existéncia de condi¢cdes favoraveis por parte do cuidador que permitiram ter
disponibilidade para prestar apoio.

Algumas destas condi¢cbes foram também j& descritas por Falcdo (2006), quando
refere como principais motivos: o sentimento de obrigacao filial; gratiddo; amor; falta
de opcgéo, entre outros.

5.3.7. MOTIVOS QUE LEVARAM OS CUIDADORES A COLOCAR O FAMILIAR NO
CENTRO DE DIA

Os motivos que levaram os cuidadores a colocar o familiar no Centro de Dia sao

variados.

Neste sentido, importa salientar aqueles que foram apresentados pelos cuidadores tais
como: a necessidade do idoso estar acompanhado, conviver, de necessitar de
assisténcia e apoio e impossibilidade do idoso estar s, dado o seu estado de
dependéncia. Para além destes, temos ainda a necessidade de tempo livre por parte
do Cuidador para tratar de assuntos e fazer tarefas diarias; a prépria atividade laboral
do mesmo que ndo lhe permite ter disponibilidade para cuidar a tempo inteiro, como

também a necessidade de descanso por parte de quem cuida.

As razbes de ordem emocional e a melhoria da qualidade de vida do cuidador e do

idoso, foram também outros dos motivos mencionados.

5.3.8. TENDO EM CONTA AS NECESSIDADES E DIFICULDADES IDENTIFICADAS
PELOS CUIDADORES, SOLICITOU-SE QUE IDENTIFICASSEM QUAIS OS
TIPOS DE APOIO, QUE NO SEU VER, SERIAM NECESSARIOS
IMPLEMENTAR EM PORTUGAL PARA APOIAR CUIDADORES INFORMAIS
DE IDOSOS COM DEMENCIA.

Atendendo as necessidades e dificuldades identificadas anteriormente, os cuidadores

referiram um conjunto de apoios imprescindiveis a implementar no nosso pais.

Assim sendo deram enfase a necessidade de criacdo de um Plano Nacional para as
Deméncias, situacdo que ja tinha sido destacada anteriormente, pela maioria dos
cuidadores (dezasseis) como uma necessidade. Paralelamente a tal, apresentaram
também como proposta a criagcdo de Legislagdo que contemple formas de

apoio/compensacao financeira.
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E18- “ Creio que esta a ser necessario um Plano Nacional para se adequar a esta
grande necessidade social, comtemplando: Apoio psicolégico clinico facilitado;
Informacao aos familiares cuidadores; Legislacdo que contemple formas de apoio/
compensacao financeira; Melhorar apoios de internamento para casos mais graves”.
N&o obstante realcaram por um lado a importancia de apoio financeiro e mais apoio
por parte do Estado; e por outro a necessidade de apoio psicologico destinado a quem

cuida.

A existéncia de espacos apropriados e com condicbes e a criagcdo de estruturas
vocacionadas para a deméncia e de locais para acolhimento temporario, para
descanso do cuidador, também foram algumas das ideias apresentadas, como é

possivel constatar através dos seguintes excertos:

E11- “ Criar estruturas vocacionadas para a deméncia. Se o doente for devidamente
apoiado a sua qualidade de vida melhora e talvez retarde o seu agravamento.
Consequentemente o cuidador também estara melhor. A maioria das Instituicbes s&o
meros depdsitos de velhos [...] As que tém condigdes sao inacessiveis, tendo em conta
relagdo preco/reforma”.

E19- “[...]. Existéncia de locais para acolhimento temporario dos idosos, para os
cuidadores poderem descansar”.
Apresentaram também a necessidade de apoios na area da Informacao/Formacédo aos
cuidadores para melhor lidarem com a doenca, a existéncia de pessoas certificadas e
com formacado e a importancia da divulgacdo de apoios e respostas neste ambito, os

quais se refletem nos seguintes testemunhos:

E13- “ E necessaria mais informacgao sobre a doenga [...] ”.

E14- “ Apesar de atualmente existir alguns apoios designadamente a Associagao
Alzheimer, Cuidar Melhor (Gabinetes), Café Memodria, ainda ndo estdo devidamente
divulgados, mas mesmo assim deveria haver mais apoios (...) os cuidadores tém cada
vez mais de ter quem possa cuidar dos seus idosos (...).

E9- “[...] formagao adequada para os cuidadores de idosos com deméncia”.

Esta situacao, reflete uma das falhas a colmatar no nosso pais, pelo que é urgente
atuar. Estamos perante uma realidade onde a escassa informacao/formacéo
proporcionada aos cuidadores informais, € uma constante. Contrariamente ao que se
passa, a familia devia ser alvo de especial atencéo, no sentido de ser capacitada para

a prestacdo de cuidados. (Sequeira, 2010).

Um cuidador informado torna-se menos ansioso e mais seguro dos cuidados que

presta, traduzindo-se numa maior capacidade para cuidar do doente. (Melo, 2010)
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Deste modo, é necessario promover nos cuidadores, bem-estar e equilibrio, devendo
0S mesmos ser alvo de especial atencdo por parte dos servicos estatais, das
instituices e dos profissionais, situacdo que nos remete para a importancia do Servigo
Social, enquanto categoria profissional, a que chegam tantos pedidos de ajuda por
parte de cuidadores exaustos, esgotados, muitas vezes desesperados, pela grande
carga emocional e fisica que a prestacéo de cuidados acarreta. E assim essencial ao
nivel também do Servi¢o Social o conhecimento desta realidade, no sentido de melhor
apoiar estes cuidadores, redefinindo estratégias para ajudar quem cuida, as quais
podem passar por tdo pouco: como a divulgacdo dos apoios e respostas sociais

existentes a este nivel.

Intervir junto dos cuidadores informais visa a prevencdo da transicdo salde/doenca
dos mesmos, visto que, estes pelas dificuldades associadas a prestacdo de cuidados,
acabam por sofrer de patologias, de onde se destacam: a depressdo e ansiedade.
(Sequeira, 2007)
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6. CONCLUSAO

O envelhecimento da populacdo, tem associado a si, 0 aparecimento de doengas
cronicas, de entre as quais se destacam as deméncias, que no contexto atual

conferem ao cuidador informal um papel primordial.

Tendo em conta os objetivos inicialmente definidos na investigagéo e considerando-os

fios condutores da pesquisa em causa, foi possivel retirar as seguintes conclusées:

A maioria dos cuidadores informais sdo mulheres, com a relagdo de parentesco para
com os idosos de filhas, com uma idade média de 57 anos. Sdo casadas, possuem 0
ensino secundario, ainda exercem a sua atividade laboral e residem maioritariamente

com o conjuge e o idoso.

Relativamente & caraterizagdo dos idosos com deméncia, foi possivel constatar que

sdo maioritariamente do sexo feminino e com uma idade média de 83 anos.

Manifestam sinais de deméncia entre trés a quatro anos e encontram-se
maioritariamente na fase moderada da doenca, recebendo apoio por parte dos

cuidadores na sua maioria entre trés a cinco anos.

Quanto ao grau de capacidade em efetuar as Avd’s foi possivel identificar resultados
distintos, contrariamente ao que sucedeu ao nivel das Aivd’s, onde foi possivel

verificar que a maioria dos idosos depende totalmente de terceira pessoa

No que respeita ao impacto do cuidar, foi possivel identificar e compreender quais as
dimensdes mais afetadas pelo ato de cuidar: dificuldades e necessidades de ambito
econémico, nomeadamente com os elevados custos com a medicacdo; ao nivel da
informacédo para a procura, 0 mais precocemente possivel, de ajuda no diagnostico da
doenca; o acesso a acbes de formacdo que permitam melhor lidar com 0s seus

familiares afetados pela doenca.

Assim, torna-se urgente agir em conformidade com as necessidades sentidas pelos
cuidadores, tornando-se necessario ouvi-los para se poder dar respostas adequadas
as suas dificuldades e, por fim e de acordo com a opinido expressa pela maioria dos

inquiridos, é urgente a existéncia de um Plano Nacional para as Deméncias.

Ao nivel do Servico Social, torna-se igualmente preponderante agir, ouvindo 0s
cuidadores, apoiando-os nas suas fungdes e na minimizagcéo dos efeitos que o ato de

cuidar tem nas suas vidas. Trata-se de uma questéo ética e de um dever deontoldgico
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para com aqueles que, por assumirem 0 seu dever, correm riscos de desgaste
emocional e psicolégico, de empobrecimento e de exclusdo da vida social, problemas
a que o Servico Social tem de responder.

O trabalho desenvolvido pela Alzheimer Portugal afirma-se, no nosso pais, como uma
boa pratica ndo s6 no campo da atencdo as pessoas com deméncia como em matéria
de apoio aos cuidadores, seja na area da informacdo e formacado, seja na pressao
junto do sistema politico para a criagdo de medidas e de estruturas de apoio que

respeitem e protejam os doentes e seus familiares.

Ao nivel das organizacdbes que acolhem pessoas com deméncia, e
independentemente da necessidade da sua adaptacdo para uma resposta de
gualidade aos utentes com deméncia, ndo pode a sua intervencdo deixar de lado a
vertente informativa e formativa das familias e de outros cuidadores informais. Seria
interessante que as IPSS’s estabelecessem relagbes de parceria com a Alzheimer
Portugal para formacgéo dos técnicos, tornando-os, assim, mais aptos a trabalhar ndo

s com os utentes mas também com os cuidadores.

Existe assim, ainda um longo caminho a percorrer na area das deméncias, sobretudo
no que respeita a protecéo dos cuidadores informais sobretudo porque, ao contrario de

outros paises, em Portugal estes ainda nao tém o reconhecimento devido.
E urgente intervir nesta area para que, quem cuida, néo fique por cuidar.

Ajudar os cuidadores na sua tarefa tdo desgastante do ponto de vista emocional, como
se pode depreender dos testemunhos que aqui evidenciamos, ter4 de passar a ser

uma prioridade.

“Onde esta a minha filha? Ja ndo a vejo ha tanto tempo” (E6)

“Onde esta a minha mulher - pergunta que me foi feita e me marcou por perceber que
nao me reconhecia” (E9)

“Eu nao sei quem é que eu sou’- episddio agudo que ocorreu ha cerca de trés, quatro
anos. (E18)

“‘Quando deixou de me identificar como filha, nesse mesmo dia entendi que
necessitava de orientacdo profissional para poder tratar da minha méae. (E14)

“Apos um periodo de trés semanas de férias com o0 meu pai, comecei a ter consciéncia
gue algo de grave se passava. Os esquecimentos, as confusdes que ja ocorriam ha
algum tempo e que justificava com o avancar da idade, comegaram a ser demais.
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A ‘gota de agua’ surgiu quando o meu pai comegou a falar comigo sem me reconhecer
(chamou-me D. Guilhermina que era uma colega da hidroginastica que frequentava) e
me comecou a contar que tinha estado de férias com a filha, o genro e o neto! Esta
situacdo manteve-se durante alguns minutos apesar de eu o tentar chamar a realidade.

Quando por fim percebeu que estava a falar comigo e teve consciéncia do que se tinha
passado, o meu pai ficou muito transtornado e eu decidi que estava na hora de
procurar um neurologista”. (E12)
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l. CARATERIZACAO DOS CUIDADORES INFORMAIS

1.1. Género
[J  Masculino

O

Feminino

N

. Relagdo que tem com o/a idoso(a)
Conjuge
Filho
Filha
Irmao/lrma
Outra relacao. Especifique qual?

. Idade

s W

. Estado civil

Solteiro/a

Casado/a

Unido de facto
Separado(a) /divorciado(a)
Viuvo/a

(9]

. Habilitagoes literarias

Sem escolaridade

423 Classe

Ensino preparatorio

Ensino secundario

Curso superior

Outra relacao. Especifique qual?

[2))]

. Principal origem do seu rendimento mensal

Trabalho

Pensbes

Subsidio de desemprego

Subsidio de doenca

Rendimento social de insercéo
Outro rendimento. Especifiqgue qual?

odfdJfooooUoono B oo O R OCooog e

Sem rendimento

1.7. Profissao

1.8. Com quem vive?

1 Sozinho/a
Conjuge
Filhos
Outros familiares. Quais?
Outra. Especifique qual?

(0 I A I A

I. CARATERIZACAO DOS IDOSOS COM DEMENCIA
2.1. Género
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1 Masculino

[0 Feminino

2.2. Idade

2.3. Ha quanto tempo o idoso manifesta sintomas de deméncia?

(1 Menos de 1 ano
Um a dois anos
Trés a quatro anos
Cinco a seis anos
Ha mais de sete anos. Especifique o numero de anos?

O 0O0o

2.4. Refira a fase em que o idoso se encontra de deméncia

O Estadio | — Ligeiro (estamos perante a deméncia numa fase inicial, em que muitas vezes os
primeiros sintomas séo desvalorizados e associadas a velhice, sendo também pouco percetiveis)
0 Estadio Il - Moderado (nesta fase os problemas sio mais evidentes e incapacitantes,

traduzindo-se numa evidente dependéncia de terceiros na realizagdo das atividades da vida diaria)

0 Estadio Il - Severo (nesta fase, o idoso fica gravemente incapacitado e necessita de um
apoio total)

2.5. Ha quanto tempo presta apoio ao idoso?

(1 Menos de seis meses
Entre seis meses e um ano
Entre um a dois anos
Entre trés e cinco anos
Mais de cinco anos. Especifigue o numero de anos?

0 O R B

2.6. No que se refere as atividades de vida didria, identifique o grau de capacidade do idoso,
especificando quais das seguintes atividades este consegue efetuar.

- Atividades pessoais da vida didria

Depende

totalmente

Nao sente sente Sen'te de Terceira

dificuldade alguma muita pessoa por
dificuldade  dificuldade . .

incapacidade
mental

1. Higiene Pessoal O O O O
2. Vestir O O O O
3. Iracasa de banho O O O O
4. Controlar os esfincteres | O O O
5. Alimentagdo O O O O
6. Marcha O O O O
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- Relativamente as atividades instrumentais da vida didria, identifique o grau de incapacidade do
utente na prossecug¢do das mesmas

Depende

Sente Sente totaknente de

Nao sente . Terceira pessoa
dificuldade alguma muita por

dificuldade dificuldade .
incapacidade
mental
1. Efetuar os trabalhos domésticos O O O O
2. Gerir Medicagio O O O O
3. Preparar refeicdes O O O O
4. Fazer a gestdo do dinheiro O O O O
5. Tratar de assuntos administrativos (consultas,

( O O m| =

compras, médicos...)

llI- IMPATO DO CUIDAR NOS CUIDADORES INFORMAIS
3.1. Com que tipo de necessidades se confronta o cuidador no seu dia-a-dia?

Tipo de necessidades / dificuldades

1. Falta de acompanhamento médico ao utente O
’ 2. Dificil acesso aos servigcos de reabilitacdo (fisioterapia e terapia ocupacional) |
SAUDE
3. Inexisténcia de um Plano Nacional para as Deméncias O
4. Outras. Especifique quais? O
5. Elevados custos dos medicamentos, material de reabilitagcdao, exames e O
consultas médicas, entre outras
ECONOMICAS 6. Elevados custos das ajudas técnicas (camas articuladas, cadeiras de rodas, O
etc)
7. Inexisténcia de beneficios em termos de IRS |
8. Falta de apoios econdmicos (atribuicdo de subsidios e comparticipagdes nos 0
medicamentos, exames, etc)
9. Outras. Especifique qual? O
10. Falta de apoio psicoldégico O
PSICOLOGICO  11. Falta de convivio com outras pessoas O
12. Outras. Especifique qual? O
13. Pouca informagéao sobre a doenca O
~ 14. P | i jsti :
INFORMAGAO ouca c:’areza sobre a doenca aquando do diagnédstico e quanto a sua 0
evolucdo
15. Dificil acesso a a¢des de formagdo para cuidadores informais O
16. Dificil acesso a centros de dia com estruturas adequadas para este tipo de 0
doentes
SOCIAIS er s . -
17. Dificil acesso a internamentos tempordrios |
18. Dificil acesso a lares com servigos adequados a este tipo de doentes O
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19. Especifique quais

Outras

3.2. Que tipo de cuidado presta frequentemente ao idoso?

Atividades da vida diaria

1. Apoio pessoal (higiene pessoal, vestir, alimentagao,
PESSOAIS controlo esfincterais)

2. Apoio na mobilidade (deslocar, subir/descer escadas)

3. Efetuar os trabalhos domésticos (limpar, cozinhar)
4. Tomar conta dos medicamentos
5. Fazer a gestdo do dinheiro
INSTRUMENTAIS 6. Utilizar o telefone
7. Iras compras

8. Tratar de assuntos administrativos (consultas médicas,
compras, etc)

3.3. Quantas horas presta apoio, em média, por dia, ao seu familiar?

|

o oooa|og | g

a

3.4. Vive na mesma casa que o idoso?

0 Sim
[0 Nao

3.5. Considera que o tempo que despende apoiando o idoso, afeta a sua vida?
1 Sim

1 Nao

3.5.1. Se respondeu sim, quais as areas da sua vida mais afetadas?

Tipo de necessidades / dificuldades

1. Nos momentos de tempo livre e lazer
Nas relagdes familiares

No trabalho

W N

Na vida afetiva

o

No equilibrio emocional
No estado de saude
No nivel econédmico

Nas relagdes sociais

W ® NS

Outras areas. Especifique quais?

oo ooog ojoaig
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3.6. Qual o principal motivo que o levou a cuidar do seu familiar?

3.7. Qual o motivo que o/a levou a colocar o seu familiar em Centro de Dia?

3.8. Tendo em conta as suas necessidades e dificuldades, que tipo de
apoios, a seu ver, seriam necessarios implementar em Portugal para
apoiar os cuidadores informais de idosos com deméncia?
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Grelha de Analise de Conteldo

Tema Dimensdes Indicadores Informacgéo recolhida
E1- “Por incapacidade do proprio se auto manter”.
- Incapacidade de estar so; E2- “Por ter varias doengas e em particular o Alzheimer, que o privou das capacidades e da
- Dependéncia do idoso; autonomia que tinha antes”.
- Principal € . : »
- Evitar internamento; E3- “Evitar o internamento num lar de idosos”.
motivo que « ”
- Relagéo de parentesco; E4- " Doenca”.
levou °|. Cuidador ser filho Gnico: E5- “ Quando deixou de ter capacidade de estar sozinha”.
Cuidador a ) ) E6- “ Sou filha unica de quem ela depende totalmente”.
cuidar do | Motivos de ordem afetiva, | g7- « Ser m!nha m?e".
amor e dever de cuidar; E8-“ Ser minha mae’.
familiar o o E9- “ O encontrar-me desempregada na altura, tendo recorrido posteriormente a reforma
- CondigOes favoraveis que | antecipada e aos fracos recursos econémicos”.
Impacto permitiram ter | E10- “ O n&o ter mais alguém que o fizesse, uma vez que os filhos ndo o podem fazer”.
] o E11- “ A sua incapacidade para viver sozinha, levou-me a antecipar a minha reforma”.
do disponibilidade para prestar | £12. “ Penso que apenas cumpro a minha obrigaggo de filha anica (...)’.
Cuidar apoio E13- “ Por incapacidade de o meu familiar ndo poder cuidar dele, nem viver sozinho”.
E14- “ O amor que sempre tive (...) disponibilidade e sacrificios quando crianga/adolescente”.
nos E15- “ Por incapacidade de o meu familiar ndo poder cuidar dele, nem viver sozinho”.
Cuidadores E16- “ Porque sou filho unico”.
) E17- “ Lagos familiares”.
Informais E18- “ A oportunidade unica de cuidar de quem sempre cuidou de mim”.
E19- “ Porque é a minha mae”.
E20- “ Por ser meu pai”.
- Motivo da | - Necessidade do idoso estar | E1- “ Por necessitar de acompanhamento diario e permanente”.

colocacdo do
familiar em

Centro de Dia

acompanhado;
- Tempo livre disponivel para
o Cuidador tratar de

assuntos e fazer tarefas

E2- “ Por me sentir muito doente e poder ter assim, algum tempo disponivel para fazer as tarefas
diarias”.
E3- “ Devido ao meu trabalho e para ela estar ocupada e ter outro meio de distragéao”.

E4- “ Porque ndo pode estar sozinha em casa”.
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diarias;

- Atividade
Cuidador;

- Impossibilidade do idoso

Laboral do

estar so;

- Dependéncia do idoso;

- Necessidade de
assisténcia/apoio ao idoso;

- RazBes emocionais;

- Melhoria da qualidade de
vida do cuidador e do idoso;
- Convivio por parte do
idoso;

- Descanso por parte do
cuidador

E5- “ Quando deixou de ter autonomia para estar sozinha e deixou de fazer as refei¢des”.

E6- “Para que ela estivesse em total seguranca e eu pudesse ter capacidade de trabalhar”.

E7- “ Assisténcia/apoio”.

E8- “ O motivo foi ndo ter muito tempo para prestar apoio”.

E9- “ A necessidade de ter algum tempo livre para tratar e resolver assuntos e atividades da vida
diaria”.

E10- “ Fui aconselhado pelo médico dela uma vez que eu ja estava também a ficar afetado
emocionalmente”.

E11- “ Para melhorar a qualidade de vida das duas. A dela porque teria mais convivio e
estimulagdo cognitiva. A minha porque, emocionalmente me afetou bastante e porque preciso de
algum tempo para mim também”.

E12- “ O facto de estar acompanhado, apoiado e principalmente estar ocupado com atividades
adequadas as suas capacidades (...)".

E13- “ Para estar junto de pessoas com a mesma faixa etaria e da minha méae (...)"

E14- “ Para poder trabalhar e saber que estava acompanhada e (...) bem tratada”.

E15- “ Para estar junto de pessoas com a mesma faixa etaria (...)".

E16- “ Para que seja acompanhada nas nossas horas laborais”.

E17- “ Ter tempo livre para tratar de tarefas domésticas, assuntos pessoais e descansar algum
tempo durante o dia”.

E18- “ Uma estratégia de multiplicidade de formas de apoio continuado (estar sempre
acompanhada)”.

E19- “ Para poder trabalhar”.

E20- “ Para estar acompanhado”

- Percegédo do

Cuidador
sobre 0s
apoios a

- Apoio Domiciliario gratuito
para minimizar prestacao de
cuidados;

- Apoio financeiro;

El- -
E2- A melhor ajuda seria ter o acompanhamento de alguém, sem custos (...) que pudesse
minimizar todos os trabalhos diarios que tenho com o meu marido (...) tanto a nivel fisico com a

nivel emocional.
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implementar
em  Portugal
para apoiar
Cuidadores
Informais  de
idosos com

demeéncia

- Espagos apropriados e
com condicbes;

- Informa¢éo a todos os
niveis;

- Disponibilidade de
profissionais;

- Pessoas certificadas e com
formacéo;

- Mais apoio Estatal;

- Apoio psicolégico;

- Formagéo para
Cuidadores;
- Criacdo de estruturas

vocacionadas para a
deméncia;
- Reducédo de mensalidades

praticadas nas Instituicdes;

- Divulgagdo de apoios
existentes;

- Informacdo sobre a
doenga;

- Criacdo de um Plano

Nacional para as

E3-“ Ter apoio financeiro e ter espagos apropriados e com condigdes”.

E4- ------

E5- “ Teria de haver mais apoio para apoiar os doentes e a sua familia”.

E6- “ Informagéo a todos os niveis e disponibilidade de profissionais para ouvir os cuidadores”.
E7- -----

E8- “ Mais pessoas certificadas, com formacao para esta doenga e os Centros de Dia precisam
de mais apoio do Estado”.

E9- “ Apoio psicologico e formagédo adequada para os cuidadores de idosos com deméncia”.

E10- “ A falta de alguém que se deslocasse com alguma frequéncia para me explicar algumas
tarefas e ajudasse em outras. Assim como alguma companhia ao idoso, enquanto o tratador vai
tratar de outro afazeres”.

E11- “ Criar estruturas vocacionadas para a deméncia. Se o doente for devidamente apoiado a
sua qualidade de vida melhora e talvez retarde o seu agravamento. Consequentemente o
cuidador também estara melhor. A maioria das Instituicdes sdo meros depdsitos de velhos (...)
As que tém condi¢Bes séo inacessiveis, tendo em conta relagédo prego/reforma”.

E12- “ (...) os pregos praticados pelos lares e muitas vezes a sua falta de qualidade; a
dificuldade de aceitagdo destas pessoas em determinadas instituicdes; auséncia de apoio de
fisioterapia, terapia da fala (...)".

E13- “ Mais informagdo sobre a doenga e maior apoio monetario, principalmente quando se trata
de pessoas com poucos posses economicas”.

E14- “ Apesar de atualmente existir alguns apoios designadamente a Associagdo Alzheimer,
Cuidar Melhor (Gabinetes), Café Memoria, ainda ndo estdo devidamente divulgados, mas
mesmo assim deveria haver mais apoios (...) os cuidadores tém cada vez mais de ter quem
possa cuidar dos seus idosos (...).

E15- “ Mais informagéo sobre a doeng¢a e maior apoio monetario (...)".

E16- “ Todos os que se inscrevem no ponto (3.1)".

E17- ---—---
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Deméncias; E18- “ Creio que esta a ser necessario um Plano Nacional para se adequar a esta grande

- Legislacdo que contemple | necessidade social, comtemplando: Apoio psicoldgico clinico facilitado; Informacéo aos familiares

formas de | cuidadores; Legislagdo que contemple formas de apoio/ compensagdo financeira; Melhorar
apoio/compensagéo apoios de internamento para casos mais graves”.
financeira; E19- “ Existéncia de locais especializados para informagéo aos cuidadores. Existéncia de locais

- Criagcdo de locais para | para acolhimento temporario dos idosos, para os cuidadores poderem descansar”.
acolhimento temporario, | E20- ------
para descanso do cuidador.
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