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Resumo: Este trabalho tem como finalidade compreender a percecdo da doenca de
Alzheimer pela familia através do estudo de caso realizado na residéncia do
doente refletindo sobre os aspectos do envelhecimento com deméncia e sobre
os desafios enfrentados pelas familias que escolhem cuidar do familiar doente
no domicilio, assim como refletir sobre a préatica do assistente social no apoio
a estas familias, aspectos estes que poderdo promover o progresso da
intervencéo na area da deméncia.

Empreendeu-se, deste modo, uma metodologia de estudo qualitativo de ordem

indutiva.

Palavras-chave: Servigo Social, Familia, Doenca de Alzheimer, Cuidado

Abstract: The overriding purpose of this study is to determine the family perception of
the Alzheimer disease through a case study conducted at the patient residence
reflecting on aspects of aging with dementia and the challenges faced by
families who choose to take care of sick family member at home as well as
reflect on the social worker practice in supporting these families. All of which
may promote the progress of intervention in the field of dementia.

Such aspects may encourage the progress of intervention in the field of
dementia.
Thereby, it was undertaken a qualitative research methodology of inductive

order.
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A Percec@o Da Doenga De Alzheimer Pela Familia Cuidadora: Um Estudo De Caso

INTRODUCAO

O presente trabalho de investigacéo foi elaborado no &mbito do Mestrado em Servigo Social,
do Instituto Universitario de Lisboa (ISCTE — IUL), sob a orientacdo da Professora Doutora
Maria Jodo Pena, elaborado pela mestranda Diwlay Danny Da Silva.

O tema da investigacdo refere-se a percecdo da doenca de Alzheimer pela familia, e foi
realizado através de um estudo de caso para compreender os desafios enfrentados pela
familia na manutencdo de um idoso com a doenga de Alzheimer no domicilio. Assim como,
analisar a progressdo da doenca e as dificuldades da familia na tarefa de cuidar.

A doenca de Alzheimer tem como consequéncia a alteracdo global e persistente do
funcionamento cognitivo, suficientemente grave para ter repercussdes na vida social,
profissional e familiar do individuo, que passa a precisar de cuidados a tempo inteiro, sendo
que o principal cuidador é a familia, e por isso, também precisa de ser intervencionada,
devido aos impactos da doenca, que revelam-se na ordem psicoldgica, social e econdémica.
Para isso, uma intervencao eficaz, do assistente social, no sentido de formacéo e informacao,
é muito importante, para que a familia consiga manter a sua propria qualidade de vida e a
qualidade de vida do doente.

Este estudo iniciou-se com a pergunta de partida: Como é que a familia vivencia as
diferentes fases da doenca de Alzheimer? Procurou-se investigar atraves dos instrumentos de
recolha de dados na residéncia do idoso, como a familia encara a doenca e quais as
implicacbes da tarefa de cuidar. Foram também sistematizadas as metodologias de
intervencdo no apoio a familia cuidadora.

Assim, os objetivos deste trabalho procuraram:

- Compreender o impacto da doenca de Alzheimer no doente e na familia;

- ldentificar limites e necessidades enfrentados pela familia e pelo doente ao longo das
diferentes fases da doenca;

- Analisar a préatica do assistente social no apoio a familia cuidadora;

- Identificar as redes de apoio social a familia cuidadora;

- Analisar as mudangas ocorridas na familia a nivel das relagdes familiares, sociais e
economicas.

Esta investigacdo esta estrutura em trés capitulos. O primeiro refere-se ao
enquadramento teorico, apresentando os conceitos e caracterizagdo da doenca de Alzheimer,
suas consequéncias na familia, e a intervencdo do Servigo Social no apoio as mesmas. O

segundo capitulo refere-se a metodologia utilizada na pesquisa, e as técnicas de investigacao.
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Expde a analise dos dados empiricos, obtidos através da técnica da entrevista, grelha de
observacdo e pesquisa documental. A andlise de contetdo centra-se nas metodotologias
mencionadas e nas entrevistas realizadas a quatro pessoas: & conjugue do idoso, a irméd, a
primeira cuidadora e a segunda cuidadora. O terceiro capitulo apresenta os resultados
obtidos, sobre a percepc¢édo da doenca de Alzheimer pela familia, identificando, mudancas na
vida familiar, a progressdo da doenca, o diagndstico, os encargos, as dificuldades, o processo
de tomada de deciséo, a rede de apoios, 0s impactos, 0s sintomas, as relagdes sociais, e a fase
terminal da doenca.

Na conclusao apresenta-se os resultados da investigacdo, com o objetivo de contribuir
para o desenvolvimento de reflexdes criticas acerca da intervencdo do Servico Social no

apoio as familias.
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CAPITULO I: A FAMILIA E A DOENCA DE ALZHEIMER

1. O envelhecimento: Autonomia e Dependéncia

O envelhecimento refere-se a0 modo como envelhecemos e, por isso ndo pode ser visto
apenas no ambito bioldgico, ou seja, € um processo complexo e dindmico, que ocorre ao
longo de toda a vida, desde a concecdo até a morte (Lima, 2010:15), que pode abranger
segundo Carvalho (2010:3), aspectos demograficos, principalmente devido a diminui¢do da
natalidade e aumento da longevidade, colocando assim novos desafios, pois 0 avangar da
idade implica um maior risco de doenca, a qual se associa uma maior necessidade de
cuidados formais e informais (Sequeira, 2010:3), e apesar do envelhecimento ser igual para
todos, pode variar sua evolucdo devido aspectos como estilo de vida, alimentagéo, grau de
escolaridade, tipo de profisséo exercida, entre outros.

Deste modo, a familia assume um papel fundamental nesta fase da vida, nédo
invalidando que ela é fundamental em todas as fases da vida. No entanto o aumento da
longevidade como ja foi referido, traz como consequéncia o aumento da incapacidade,
principalmente nas idades mais avancadas, exigindo uma maior necessidade de apoio por
parte da familia, e das redes de apoio, como 0s servi¢os sociais e 0s servigcos de salde
(Carvalho, 2010:107).

Em alguns casos o aumento da longevidade traz também como consequéncia, 0
processo de dependéncia, conceito que esta relacionado com a incapacidade da pessoa para a
satisfacdo das necessidades humanas bésicas, assim sendo, uma pessoa dependente necessita
de apoio total para sobreviver (Sequeira, 2010:90). Aspecto relevante que pode afetar os
idosos, nomeadamente a nivel psicoldgico, social e de capacidade de decisdo e controlo da
sua vida, sendo necessario equacionar o papel da familia, da comunidade e dos poderes
publicos locais, regionais e nacionais, numa perspetiva de conciliacdo e de identificacdo das

necessidades de cada idoso.

2. Envelhecimento com deméncia

O défice cognitivo ligeiro constitui uma area de preocupacao crescente, uma vez que existem
idosos com défice cognitivos mais deteriorados do que o desejavel para a idade, mas sem
grande compromisso das atividades de vida diaria. As areas mais afetadas sdo a
aprendizagem e a aquisicdo de nova informacdo. Contudo, um ndmero significativo de
idosos com défice cognitivo ligeiro acaba por desenvolver uma deméncia (Morris e col.,

2001 Apud Sequeira, 2010:26). Apesar de algumas alteracbes serem caracteristicas do
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envelhecimento a sua deterioracdo depende em grande parte das caracteristicas individuais e
do contexto em que 0 idoso esta inserido.

A deméncia constitui, entdo, uma situacdo adquirida e permanente de défice das
faculdades mentais, onde se incluem as capacidades cognitivas, que integram a senso-
percepcdo e a comunicacdo, as capacidades afetivas e volitivas, o0 comportamento e a
personalidade. Segundo alguns autores a deméncia constitui um processo democréatico, uma
vez que tem como alvo quer a pessoa comum, quer o mais mediatico. Contudo, existem
claros indicadores de que um maior risco estd associado a uma baixa escolaridade, ao sexo
feminino e ao tipo de ocupacdo (Martimer e Graves, 1993 Apud Sequeira, 2010:96).

Segundo a OMS! (1992) a deméncia abrange diversas formas que contempla critérios
como: a diminui¢do progressiva da memoria e do pensamento (capacidade de raciocinio)
suficientemente marcada para limitar as atividades da vida diaria; a existéncia de pelo menos
seis meses de evolucdo e com possibilidade de estar associada a no minimo uma das
seguintes funcgdes: linguagem, célculo, julgamento, pensamento abstrato, praxias, gnosias ou
modificacOes da personalidade; o carater global e adquirido do défice opde-se a deficiéncia
eletiva de uma das fungdes cognitivas por uma lesao especifica do encéfalo.

Segundo a Alzheimer Portugal®, deméncia 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 memoria,
capacidade intelectual, raciocinio, competéncias sociais e alteracfes das reacdes emocionais
normais. Apesar da maioria das pessoas com deméncia ser idosa, é importante salientar que
nem todas as pessoas idosas desenvolvem deméncia e que esta ndo faz parte do processo de
envelhecimento natural. A deméncia pode surgir em qualquer pessoa, mas é mais frequente a
partir dos 65 anos. Cerca de 7.3 milhdes de cidaddos europeus sofrem de uma das varias
formas de deméncia e em algumas situacBes pode ocorrer em pessoas com idades
compreendidas entre os 40 e os 60 anos. Em 2012, a Alzheimer Europe estimava que em
Portugal o nimero de pessoas com deméncia, era de 182.526. Isso representa 1,71% da
populacéo total de 10.699.333, numero que esta acima da méedia na UE de 1,55%.

! Informagéo disponivel em:

http://search.who.int/search?q=dementia+1992&ie=utf8&site=who&client=_en_r&proxystylesheet=
en_r&output=xml_no_dtd&oe=utf8&getfields=doctype

# Informagéo disponivel em: http:/alzheimerportugal.org/pt/text-0-9-32-18-0-que-e-a-demencia
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A Alzheimer Europe® define as deméncias como doencas incapacitantes, classificando-
as em trés etapas ou fases. E importante salientar que algumas pessoas ndo apresentam todas
as caracteristicas ou passam por todas as fases:

e Deméncia Inicial: esta fase s6 é evidente atraves de uma andlise retrospetiva. Na
altura pode ter sido impercetivel, ou achar-se que era devida a velhice, ou ao excesso
de trabalho. A Deméncia inicia-se, geralmente, de forma muito gradual e ¢
frequentemente impossivel identificar o exato momento em que comecou;

e Deméncia Moderada: nesta fase, os problemas séo mais evidentes e incapacitantes;

e Deméncia Avancada: nesta terceira e Ultima fase, a pessoa fica gravemente
incapacitada e necessita de cuidado total.

Como jéa foi referido na Europa, sdo mais de 7,3 milhGes de pessoas com deméncia,
prevendo-se que estes nimeros deverdo duplicar nas proximas 3 décadas. O que significa
que em 2040 haverdo 14 milhGes de europeus com deméncia, isto é, o correspondente a
cerca de 150% do total da populacdo portuguesa atual. Estes preocupantes resultados estao
demonstrados nas conclusdes do Estudo levado a cabo no ambito do Projeto Eurocode
(European Collaboration on Dementia), promovido e financiado pela Comissao Europeia e
coordenado pela Alzheimer Europe, cujo objetivo foi determinar a prevaléncia da deméncia
na Europa, com base nos resultados da investigacdo existente. (Plano Nacional de

Intervencdo Alzheimer, 2009).

3. A Doenca de Alzheimer

A deméncia do tipo Alzheimer, amplamente conhecida por doenca de Alzheimer foi descrita
pela primeira vez em 1907 por Alois Alzheimer, sendo atualmente o tipo de deméncia
neurodegenerativa mais frequente no conjunto global das deméncias (Santana, 2005 Apud
Sequeira, 2010:101), podendo representar entre 60% a 70% dos casos de deméncia
(Cummings e Cole, 2002 Apud Sequeira, 2010:101) e prevalece sobretudo nos grupos mais
idosos, pelo que consiste uma patologia do envelhecimento (Nunes, 2005 Apud Sequeira,
2010:89). No seu conceito, esta implicito uma alteracdo global e persistente do
funcionamento cognitivo, suficientemente grave para ter repercussdes na vida social,
profissional e familiar do individuo. Habitualmente o seu inicio é lento, insidioso e evolui de
forma progressiva, sendo dificil de detetar pelas pessoas que o rodeiam (Barreto, 2005 Apud

Sequeira 2010:102), e na maioria dos casos este processo dura entre 8 e 12 anos.

* Informacao disponivel em: http://www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe
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Segundo a Alzheimer Portugal:

“A Doencga de Alzheimer é, um tipo de deméncia que provoca uma deterioragdo global,
progressiva e irreversivel de diversas fungdes cognitivas (meméria, atengdo, concentracéo,
linguagem, pensamento, entre outras). A medida que as células cerebrais vao sofrendo uma
reducdo, de tamanho e nimero, formam-se trancas neurofibrilhares no seu interior e placas
senis no espaco exterior existente entre elas. Esta situacdo impossibilita a comunicacdo dentro
do cérebro e danifica as conexfes existentes entre as células cerebrais. Estas acabam por
morrer e isto traduz-se huma incapacidade de recordar a informacédo. Deste modo, conforme a

Doenca de Alzheimer vai afetando as varias areas cerebrais vao-se perdendo certas func¢des ou

capacidades’™.

Os primeiros sintomas da doenca, tais como memoria e perda parcial de certas
habilidades cognitivas pode passar despercebida no inicio, tanto pelas pessoas em causa e
por seus entes queridos. A medida que a doenca progride, no entanto, os sintomas tornam-se
mais visivel e pode comecar a interferir com a vida do dia-a-dia. As dificuldades préaticas
com as tarefas diérias, como vestir-se, lavar roupa e ir ao banheiro gradualmente torna-se
mais grave. Eventualmente, uma pessoa com Alzheimer é susceptivel de se tornar
dependentes de outros para apoio nessas tarefas.

A doenca de Alzheimer € uma doenca degenerativa que tem, uma evolucdo em media,
de 2 a 10 anos, sendo que os sintomas sdo uma deterioracdo gradual lenta e irrecuperavel da
capacidade mental e funcional da pessoa, implicando cuidados permanentes, é também uma
doenca desconhecida por algumas pessoas, e seus sinais fazem-se sentir por pequenos lapsos
de memoria, de orientacdo no tempo e no espaco ou de comportamentos de irritabilidade,
sendo a idade o maior factor de risco para o desenvolvimento deste tipo de doenca
(Carvalho, 2013:113). Deste modo, é uma doenca em que € preciso ter um acompanhamento
constante, no entanto este apoio origina custos, em termos de salde fisica, mental, laboral,
familiar, financeiras, entre outros, para 0s proprios cuidadores, como comprovados por

alguns estudos realizados em Portugal (Brito, 2002 Apud Carvalho, 2013:113).

* Definigao retirada do site: http://alzheimerportugal.org/pt/text-0-9-30-14-a-doenca-de-alzheimer
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4. A familia e a Doenca de Alzheimer

Uma vertente importante do envelhecimento é a evolugdo da familia, tradicionalmente, é um
elemento fundamental, enquanto lugar privilegiado de trocas intergeracionais, onde se
encontram, se interajudam e complementam. (Chau at.al 2012:43). A importancia da familia
no envelhecimento da populacdo € dada, por exemplo, pelos estudos aos cuidadores
informais. Em Portugal, como em muitos paises do Mediterraneo, a familia (mulheres, pais,
maridos, etc.) forma o leque dos cuidadores das pessoas idosas com dificuldades nas
atividades da vida diaria (Comas-Herrera e Wittenberg, 2003 Apud Chau at.al 2012:44).
“Apesar da tendéncia de transformacéo politica e mudanca nas situacfes de dependéncia, a
familia continua a ser a principal cuidadora” (Carvalho 2010:6). A familia tende a criar
“novas” dindmicas de negociagao para fazer face ao aumento da longevidade e dos cuidados
aos seus familiares mais idosos. Esta negociacdo ndo é meramente individual, mas resultado
das funcGes que cada elemento tem dentro e fora da familia (Chau at.al 2012:45).

Ao longo do ciclo vital, em funcdo do contexto familiar, do trabalho e da participacéo
em comunidade, as redes sociais vdo-se alterando, e sdo compostas pelo nimero de
elementos que convive com o individuo, a estrutura familiar, os amigos, o local onde reside,
entre outros elementos. Assim, com o envelhecimento, algumas pessoas significativas
(familiares, amigos e companheiros) vao desaparecendo, pelo que é necessario reorganizar
as redes de apoio informal, de forma a manter a independéncia e a participagéo social, pois
as redes de apoio sdo indispensaveis para a saude mental, satisfacio com a vida e
envelhecimento 6timo (Paul, 2005 Apud Sequeira, 2010:30).

Os idosos sdo muitas vezes, discriminados e seu espaco no seio da familia é cada vez
menor, em consequéncia da competitividade laboral, da necessidade de manter um
rendimento adequado, o que leva os elementos ativos do agregado familiar e efetuar horarios
alargados frequentemente longe do local de residéncia. As estimativas sobre o
envelhecimento demografico vém colocar também novos desafios as familias. Estas tém um
papel fundamental na assisténcia e na manutencdo do idoso no seu contexto habitual. E
necessario repensar novas formas de apoio, de modo a que o cuidar de um idoso dependente
nao se transforme num “fardo”, pelo contrario constitua um momento de satisfacdo e prazer
(Sequeira, 2010:32).

Na atualidade, as politicas de saide em Portugal tendem a privilegiar a manutencéo
dos idosos no domicilio, devido ao aumento crescente do nimero de idosos dependentes, as

vantagens ao nivel da autonomia, as vantagens na promogéo da qualidade de vida com a sua
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permanéncia no ambiente habitual e a constatacdo das potencialidades da familia na
prestacdo de cuidados, o que implica uma funcdo acrescida, na qual o cuidado informal
assume uma maior relevancia (Leuschner, 2005 Apud Sequeira, 2010:39). Assim, a
manutencdo do idoso no seu ambiente habitual deve ser privilegiada, o que constitui uma
situacdo complexa a um desafio para a familia, atendendo ao conjunto de alteracGes
cognitivas, comportamentais, de conduta social e psicoldgica que um doente com deméncia
apresenta.

O familiar cuidador, desde que nao apresente incapacidades, é o elemento que melhor
pode cuidar do idoso com deméncia, uma vez que este € sensivel ao meio que o rodeia e as
pessoas com quem se relaciona (Howe e Lettieri, 1999 Apud Sequeira, 2010:154). Os
cuidadores informais assumem, desta forma, um papel de primordial importancia na
sociedade, com implicac@es significativas em termos econdmicos, sociais e humanos.

A familia assume entdo um papel essencial na vida da pessoa com a DA,
principalmente na funcdo de cuidar, conceito que tem estado essencialmente vinculado a
familia (Lage, 2005 Apud Sequeira, 2010:159). Deste modo, o cuidar constitui uma
dimensdo antoldgica do ser humano, pois seus valores, atitudes e comportamentos no
quotidiano, expressam uma preocupacdo constante com esta atividade. Cuidar ndo é apenas
mais uma fun¢do ou uma tarefa, mas sim uma forma de “estar no mundo”, um ato solidario
que envolve respeito, reciprocidade e complementaridade. Assim, o cuidar esta presente em
todas as culturas e apenas difere na sua forma de expresséo e realizacdo (Inserso, 1995 Apud
Sequeira, 2010:159):

“Cuidador es aquella persona que de forma cotidiana se hace cargo das necessidades basicas y
psicosociales del enfermo o lo supervisiona en su domicilio en su vida diaria. Estas personas
en muchas ocasiones tienen que interrupir su ritmo habitual y limitar su vida social, lo que trae
com el tiempo una repercusion negativa en su salud desde todos los ordene. Como resultado de
la funcion que desempefia el cuidador, este puede presentar un conjunto de problemas fisicos,

mentales y socioecondmico, los que geralmente se les denomina carga” (...)°.

® Definigao retirada do site: www.gerontologia.org/noticia.php?id=143
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O conceito de “cuidar” segundo o Instituto de Seguranca Social® (2005) designa os
efeitos negativos da tarefa sobre o cuidador e comporta dimensdes como: exigéncias dos
cuidados nomeadamente as atividades pessoais da vida diaria (higiene pessoal, vestir,
alimentacdo, mobilidade, etc) e as atividades instrumentais da vida diaria (trabalhos
domésticos, preparacdo de refeicbes, gestdo do dinheiro, medicamentos, ir as compras,
atividades de acompanhamento, entre outras).

Como ja foi referido na atualidade, verifica-se um enfoque na manutencdo dos idosos
que necessitam de cuidados no domicilio, promovendo desde modo a autonomia e dignidade
da pessoa, e apesar das transformacfes nas estruturas familiares, € a prépria familia que
assume o papel principal na prestacéo de cuidados ao idoso dependente (Joel, 2002:160).

Segundo Martin (2005), existem essencialmente quatro fatores que sdo determinantes
na escolha do cuidador informal: a relacdo familiar, a co-residéncia, o género do cuidador e
da pessoa a cuidar e as condicionantes relativas aos descendentes. Sendo que o cuidador
informal, é habitualmente um membro da familia ou alguém muito préximo do doente, que,
na maioria das vezes, se responsabiliza de forma direta pela totalidade dos cuidados. Cerca
de 70% das situagdes, quem cuida dos doentes com a DA € o cdnjugue, podendo ter ajuda de
outros familiares, de vizinhos ou mesmo sem nenhuma ajuda (Garret, 2005 Apud Sequeira,
2010:161).

Em cada familia € possivel identificar formas diferenciadas de papéis de cada membro,
como tal, as caracteristicas pessoais também influenciam na escolha do cuidador que esta
dependente de um conjunto de circunstancias variadas. Os valores culturais e 0 seu
posicionamento face a velhice e ao cuidado assume uma importancia significativa na escolha
e aceitacdo do papel de cuidador, influenciando a forma como se adapta a este novo papel
(Morcy, 1993 Apud Sequeira, 2010:161).

As mulheres costumam assumir a responsabilidade pelo cuidar, mesmo em familias
com filhos homens. Por outro lado, o género também tem influéncia na natureza do cuidar,
pelo que se verifica que as mulheres prestam mais cuidados pessoais e relacionais com as
tarefas domésticas, ao passo que os homens prestam mais cuidados relacionados com 0s
transportes e gestdo financeira (Miller e Cafasso, 1992 Apud Sequeira 2010:163). Como a

maioria dos idosos que necessitam de cuidados sdo mulheres, logo esta seria uma explicacéo

® Situacao social dos doentes de Alzheimer um estudo exploratério. Instituto de Seguranca Social I.P.
(2005) disponivel em http://www4.seg-
social.pt/documents/10152/13331/situacao_social_doentes_alzeimer
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para que os cuidadores também sejam na sua maioria do sexo feminino (Sequeira,
2010:163).

Segundo Sequeira (2010), todo contexto do meio familiar € alterado, de forma a
adaptar a situacdo de deméncia. Relativamente a situacdo financeira verifica-se um aumento
das despesas onde se incluem, despesas com saude (consultas, medicamentos, fraldas, etc),
h& também uma diminuicdo dos rendimentos devido a falta de disponibilidade para o
trabalho além da necessidade de modificar o espaco fisico. A nivel da saude fisica, esta pode
ser afetada pelo esforgo fisico, stress, etc. E, por Gltimo surgem as dificuldades relacionadas
com, enfrentar as situacbes de agitacdo, agressividade, o deambular constante, 0s
esquecimentos, a repeticdo de varios comportamentos, a teimosia, as solicitacGes
ininterruptas, as dificuldades no contato social, os comportamentos inadequados, entre
outros.

Para além dos cuidados prestados e das atividades de acompanhamento, o tempo
despendido, o custo econémico, bem como a percecdo das dificuldades que os cuidadores se
confrontam no seu dia-a-dia, ao conciliar outras responsabilidades familiares (o cuidado com
os filhos, as tarefas domésticas) e laborais, sdo variaveis utilizadas frequentemente; outra
dimenséo € a percecdo que o cuidador possui da repercussdo emocional das exigéncias ou
problemas relacionados com o ato de cuidar. Esta envolve as reacGes emocionais perante a
tarefa de cuidar e o impacto que as tarefas de cuidar tém na vida do cuidador.

O encargo para a pessoa que cuida reflete-se em varios aspectos da sua vida dentre
eles, estdo, as tarefas domésticas, a relacdo conjugal, as relacdes familiares e sociais,
desenvolvimento pessoa, tempo livre, economia familiar, saide mental, entre outros. Além
de que, as atividades sociais e de lazer diminuem, assim como circulo de relagdes sociais,
originando muitas vezes situacfes de isolamento do casal e da propria rede familiar. Uma
outra consequéncia ao nivel econdmico € a de que por vezes o cuidador tem que abdicar da
sua propria atividade profissional. A necessidade de uma assisténcia permanente gera um
custo elevado para os familiares, ndo s6 traduzido num aumento de despesas, mas num
aumento significativo do orcamento familiar.

O que esta subjacente a todos os estudos desenvolvidos sobre a problemética dos
cuidadores é, a preocupacdo sobre a qualidade de vida dos doentes de Alzheimer mas, em
simultaneo, os estudos analisados tém um ponto em comum que € alertar para o impacto que
a doenca de Alzheimer gera nos cuidadores que se encontram diretamente ligados a

prestacdo dos cuidados. Esta preocupagdo visa ndo so6 dar visibilidade ao encargo que
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constitui ter um doente de Alzheimer permanentemente mas, também, a forma como isso se
repercute na vida de quem cuida.

E possivel verificar que a doenca de Alzheimer tem impacto na vida familiar, e um
deles, além dos que ja foram referidos € ao nivel da satde mental dos cuidadores. Os niveis
de ansiedade encontrados sdo elevados e a depressao existe, essencialmente nas mulheres
(26% das esposas tém critérios para depressdo maior ou disturbio depressivo e 25% para
disturbio depressivo na fase inicial do processo demencial) por vezes em reacdo a
sentimentos de raiva, frustracdo e culpa pela impoténcia. Para além do impacto em termos de
saude mental, a doenca fisica atinge muitos dos cuidadores, apresentando variados sintomas
entre 0s quais se destaca a hipertensdo, insonia, palpitacdes, apatia e um maior consumo de
alcool. Para além disso, existe uma maior propensdo para o consumo de psicofarmacos (ISS,
2005).

Quando a familia é surpreendida por uma doenca, fica fragilizada e as atitudes
comportamentais variam. A doenca abala e ocasiona incerteza, inseguranca e outros
sentimentos negativos. Poucas pessoas estdo preparadas para a responsabilidade e para a
sobrecarga que é cuidar de um portador de DA. O impacto da doenca de Alzheimer na
familia é visivel, pois inicialmente existe um desconhecimento da doenca, do que fazer,
como agir, como entender o doente e como entender seu proprio sentimento. Para o paciente,
a relacdo de dependéncia esté inscrita na sua capacidade de realizar a maioria das atividades
sozinho e para o cuidador, a relagdo de dependéncia com o paciente esta inscrita na
necessidade do outro por cuidados pessoais e atencdo constante ndo sendo apenas simples
mudanca de rotina, mas sobretudo, das condi¢cdes de existéncia de cada um em relacdo com
0 outro e consigo mesmo (Sekine et.al 2006:46).

O estudo de Vilar e Lopes (2012) apontou algumas dificuldades enfrentadas pelos
cuidadores de idosos com a DA, dentre elas foram referidas as dificuldades psicoldgicas,
nomeadamente no que diz respeito as manifestacdes comportamentais caracteristicas da
doenca. Os cuidadores referiram ter dificuldade em lidar com a sintomatologia
comportamental prépria desta doenca, gerando nestes, sentimentos como a angustia, a
tristeza, a revolta e a culpa pela falta de paciéncia. Ainda referidas, foram as dificuldades
sociais, no que respeita a inadequagdo do suporte formal (consultas domiciliarias por parte
dos medicos). Os cuidadores referiram ter dificuldade em levar o idoso dependente até ao
Centro de Saude com a finalidade de ter uma consulta e, ter de a marcar com uma enorme

antecedéncia. Assim, nao raramente, quando o idoso dependente necessita de ser observado
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é obrigado a chamar um médico particular e quando a tem a sua data marcada, nem sempre €
pertinente, pois o idoso encontra-se bem.

A maior dependéncia faz-se sentir, naturalmente, nas atividades de gestdo corrente
(deslocar, apanhar objetos no chdo, deitar-se e levantar da cama), derivada ndo da
incapacidade fisica, mas fundamentalmente pela auséncia de orientacdo no tempo e no

espaco, como consta no gréfico seguinte:

Gréafico 1.1. Mobilidade dos doentes de Alzheimer (%)
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Fonte: ISS, 1.P. (2004:30)

E possivel verificar também que a maioria dos doentes vive com a familia direta,
cobnjuges (44%) e filhos (29%), com uma preponderancia das filhas. A familia alargada
expressa um valor importante de 9%, bem como os que vivem em institui¢do (11%), sendo

que um ntmero menor da populagéo vive so (2%).

Gréafico 1.2. Com quem vivem os doentes de Alzheimer (%)
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Relativamente aos apoios recebidos nas atividades pessoais da vida diaria, é possivel
verificar que o maior apoio é dado pelo conjuge, seguido do apoio de outro familiar,
destacando a importancia da familia neste quadro demencial, e apenas 2% dos doentes nao

recebem nenhum apoio.

Gréfico 1.3. Apoios recebidos nas atividades pessoais da vida diaria (%)
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5. Intervencao do Servico Social no apoio & Familia Cuidadora

Segundo a APSS (2014) o Servico Social € uma profissdo de intervencdo e uma disciplina
académica que promove o desenvolvimento e a mudanca social, a coesdo social, 0
empowerment e a promocao da pessoa. Os principios de justica social, dos direitos humanos,
da responsabilidade coletiva e do respeito pela diversidade sdo centrais ao Servi¢o Social.
Sustentado nas teorias do Servico Social, nas ciéncias sociais, nas humanidades e nos
conhecimentos indigenas, o Servico Social relaciona as pessoas com as estruturas sociais
para responder aos desafios da vida e a melhoria do bem-estar social. Desde o inicio, hd um
século atras, o Servico Social centrou a sua acdo na resposta as necessidades das pessoas,
bem como ao desenvolvimento das capacidades do ser humano. Os direitos humanos e a
justica social motivam e legitima a sua ag&o’.

E portanto, através destes principios e valores que é realizada a intervencdo com as
familias cuidadoras da pessoa com deméncia, sendo que deve ter sempre presente que nao
existem deméncias, mas sim doentes com deméncia, pelo que deve ser elaborado um plano
especifico para cada pessoa/familia, de acordo com a evolugcdo da situacdo. Nesta
abordagem, deve ser incluido o familiar/cuidador, uma vez que na maioria das situacdes o
cuidador vai necessitar de ajudar o doente a ultrapassar as dificuldades. Neste sentido o

familiar também deve ser alvo de cuidados, uma vez que pode necessitar de apoio social,

” Definicdo retirada do site: http://www.apross.pt/profissao/defini%C3%A7%C3%A30/
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financeiro, psicologico, informativo, formativo, etc. Desta forma as acfes dirigidas ao
familiar visam a preservacdo da saude e bem-estar, contribuindo pra evitar a degradacéo da
sua qualidade de vida e melhorar suas capacidades ao nivel do papel de prestador de
cuidados (Sequeira, 2010:135).

Segundo Sekine at.al (2006:66) compreender melhor a doenca é um meio de seguranca
e controlo e aponta para duas diregdes. Uma delas é ter uma explicacdo, que ndo envolva o
cuidador, em que a doenca ndo influencie o relacionamento dele com o doente e a outra
direcdo aponta para a possibilidade de tratamento. Um cuidador orientado e com supervisao
adequada deve preservar sua sadde fisica e mental. E nesse momento que entra o trabalho de
orientacdo e formacdo para cuidadores promovido por uma equipe multidisciplinar, o
cuidador precisa ser ouvido e suas necessidades detetadas, sendo que os cuidados a serem
prestados aos familiares devem garantir apoio a sua desgastante tarefa, aspectos
fundamentais para uma intervencéo eficaz.

As alteracBes decorrentes de uma doenca cronica, como as condi¢cGes demenciais, tém
repercussdes a nivel fisico, psiquico e social e, consequentemente diminuem a qualidade de
vida da pessoa que tem a doenga, afetando a sua independéncia e autonomia e levando a que
necessite de apoio nas tarefas do quotidiano. Nesse sentido, as intervencGes comecaram a ser
direcionadas a pessoa com doenca, ja que 0s impactos da doenga comegam por ser vistos no
doente. Contudo, a doenca tem impacto na familia e em cada um dos seus membros (Guerra,
2012:15).

Assim, as familias tém necessidades de procedimentos preventivos e psicoeducativos
que as ajudem a antecipar as tarefas normativas dos diferentes estadios da doenca
permitindo-lhes maior dominio na compatibilizacdo da atencdo as exigéncias da doenca e as
suas vidas. Perante uma doenca crdnica, as familias necessitam: compreender a doenca, sua
evolucdo e o padrdo evolutivo dos tratamentos, para especificar as tarefas associadas as
diferentes fases da doenca; conhecer as implicacGes entre estadios evolutivos das pessoas
doentes, da doenca e da familia, para responder e compatibilizar diferentes necessidades;
entender as crengas que guiam o sistema de cuidados, incluindo os principios que definem
papéis, regras de comunicacdo, definicdes de éxito e de controlo e o encaixe com 0S
profissionais de salde. A compreensao destas areas permite uma visdo geral da doenca e da
familia como um sistema funcional composto pela familia e pela satide-doenga que evoluem
paralelamente (Rolland, 1990 Apud Guerra 2012:23).
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Neste contexto, e tendo como base o modelo biopsicossocial de Engel (1977), que
defende ser fundamental considerar 0s aspetos sociais e psicologicos da pessoa para melhor
compreensdo do processo de doenca, emergiu 0 Modelo Normativo Sistémico da Doenga
Cronica, de Rolland (1990) Este modelo baseia-se na interacdo sistémica evolutiva entre a
doenca crénica e a familia e entende que um bom encaixe entre as exigéncias psicossociais
da doenca cronica e a forma de funcionamento familiar é determinante para o éxito ou
fracasso da adaptacdo da familia a doenca.

Assim sendo, os modelos de intervencdo com familiares tém como objetivo ajuda-los a
enfrentar os desafios impostos pela condicdo demencial. As intervencbes com cuidadores
familiares visam facilitar a adaptacdo da familia a doenca e atrasar a institucionalizago,
podendo dividir-se: nas que pretendem reduzir a sobrecarga objetiva ou a quantidade de
cuidados prestados e nas que procuram melhorar o bem-estar dos cuidadores e otimizar as
suas competéncias, normalmente designadas por intervencBGes psicossociais (Sorensen,
Pinquart, e Duberstein, 2002 Apud Guerra, 2012:24).

As intervencBes psicossociais visam apoiar a familia da pessoa com deméncia
(particularmente o cuidador principal) através do recurso aos servigos comunitarios para
fomentar a construcdo de uma rede de apoio. Este tipo de intervencdo é o que mais se
aproxima e incorpora os pressupostos do paradigma biopsicossocial, além de que tém vindo
a aumentar de forma réapida e pretendem promover uma nova adaptacdo aos desafios que
advém da evolucdo da doenga, contribuindo para a aquisi¢éo de informacdo evitando o stress
emocional que ocorre ap6s o diagnéstico de uma doenca crénica (Costa, 2012:24). Uma
intervencdo psicossocial pode ser definida como um conjunto de técnicas para utilizar
mecanismos de acdo cognitiva, comportamental ou social focados na melhoria do bem-estar
psicoldgico e/ou social, para ajudar as familias de pessoas com deméncia a lidar melhor com
os desafios associados ao desenvolvimento da doenca (Andrén e Elmstahl, 2008 Apud
Guerra, 2012:24). A maior parte das intervencdes compreende diversas componentes:
aconselhamento, educacéo, informacéo e suporte emocional ao cuidador familiar (Andrade e
Margarita, 2009 Apud Guerra, 2012:26). Este tipo de apoio tem demonstrado diminuir a
sobrecarga dos cuidadores familiares, diminuir os sintomas neuropsiquiatricos do doente e
adiar/prevenir a sua institucionalizacdo (Ponciano, Cavalcanti, e Féres-Caneiro, 2010 Apud
Guerra, 2012:26).

Mais recentemente tém sido desenvolvidas também intervencdes psicoeducativas que

tem por objetivo aumentar o sentido de eficacia das familias e das pessoas doentes para lidar
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com a doenca e outros aspetos da vida, atender as necessidades comunicacionais e
emocionais reclamadas pela doenca e colocar terapeutas familiares, profissionais de saude,
familias e pessoas com doenca a trabalhar em conjunto (Andersen, 1986 Apud Guerra,
2012).

A intervencdo psicoeducativa visa também facilitar o reenquadramento da doenca,
desenvolvendo sentimentos de competéncia, encorajando um clima de normalizagé&o,
auséncia da culpabilizacdo e facilitacdo da exploracdo de novas estratégias, bem como de
promocdo e identificacdo das gratificacbes e aspetos positivos do cuidar, possibilitando
explorar novas estratégias. Este tipo de intervencdo caracteriza-se por integrar apoio
educativo e emocional, em programas estruturados, breves e multidisciplinares (Rolland,
2003 Apud Guerra, 2012:27).

A intervencao do assistente social no trabalho junto as familias do idoso com a doenca
de Alzheimer devera, deste modo, fornecer informacdes, criando mecanismos para que a
familia e cuidadores possam ter autonomia diante das dificuldades, saber solucionar
problemas e buscar informagéo (Sekine at.al 2006:69).

O impacto da doenga de Alzheimer na familia derivado ao stress, aos problemas que
surgem e as decisdes dificeis a tomar em nome da pessoa com deméncia podem colocar a
familia em estado disfuncional, o assistente social devera neste sentido possuir capacidades
de intervir na familia como uma unidade, trabalhar com a familia no sentido de dar sentido
ao seu mundo, explorar diferencas e alternativas para a familia cuidadora (Tibbs, M., 2001
Apud Antunes 2011:15). Deste modo o cliente deve ser ouvido em suas preocupacgdes, nos
servigos de apoio existentes na comunidade em que vive de modo a encontrar 0S recursos
adequados tanto para a familia quanto para o doente.

Como ja foi referido a doenca de Alzheimer é um problema de grande impacto para o
cuidador. Para além disso, os cuidados prestados ao idoso serdo cada vez mais complexos a
medida que a doenca vai progredindo, exigindo por parte dagquele uma exclusividade cada
vez maior. Este vai tendo cada vez menos tempo para si, para as suas atividades pessoais,
seréd progressivamente absorvido pelo aumento da carga de cuidados a prestar ao idoso. E,
pois, evidente que o bem-estar dos que prestam cuidados ao idoso familiar portador de
doenca de Alzheimer, acabara por refletir-se no idoso dependente. Este podera ser tratado de
forma menos atenciosa, sofrer acessos de irritabilidade ou desleixo ou em casos extremos,
ser vitima de rejeicdo por parte dos seus familiares (Brito, 2002 Apud Vilar e Lopes, 2012:

109). No entanto, ndo tem sido prestada suficiente atencéo a tal problemaética, ndo existindo
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respostas especificas para auxiliar quem cuida de um idoso com a doenga de Alzheimer. As
respostas existentes sdo destinadas a populagdo idosa em geral, ndo sendo estas, muitas
vezes, nem suficientes nem adequadas as necessidades dos cuidadores. Desta forma, nao
existindo respostas de apoio aos cuidadores, a institucionalizacdo ou mesmo a permanéncia
dos idosos, sozinhos, nos seus domicilios, constitui uma grave e atual realidade social que
pode j& estar a acontecer (Vilar e Lopes, 2012: 109)

Em Portugal, ndo existe nenhum plano ou estratégia para as pessoas com doenca de
Alzheimer ou outra forma de deméncia, nem para as pessoas em situacdo de incapacidade.
Na legislacdo portuguesa, a doenca de Alzheimer surge apenas nos diplomas que preveem o
regime de comparticipacdo dos medicamentos especificos para esta patologia, e, muito
recentemente, na Lei n° 90/09 de 31.08 que “define o regime especial de protecdo social na
invalidez no @mbito do regime geral de seguranca social do sistema previdencial, do regime
ndo contributivo do subsistema de solidariedade e do regime de protecdo social
convergente”, prevendo-se ai protecdo especial na eventualidade de invalidez para algumas
doencas, nas quais se encontra a DA. A maior parte das pessoas com deméncia permanece
no domicilio e, quando ndo vive sozinha, é acompanhada por familiares (por vezes apenas
um) que prestam todos os cuidados possiveis. Raros sdo os servicos de apoio domiciliario, 0s
lares ou os centros de dia preparados para acolher pessoas com deméncia, resultando a falta
de preparacdo ndo sé da arquitetura dos espacos como ainda, e principalmente, da falta de
formacdo especifica dos profissionais que ai se encontram. As pessoas com doenca de
Alzheimer, ou outra forma de deméncia, tém necessidades especificas que carecem de
intervencdo especial. A intervencdo atempada e adequada faz toda a diferenca em termos da
preservacao das capacidades e do bem-estar préprio e de quem cuida, com inegaveis
beneficios em termos de custos diretos e indiretos associados a prestacdao de cuidados (Plano
nacional de intervengdo Alzheimer trabalho preparatorio para a conferéncia “Doenca de
Alzheimer: Que politicas” Outubro de 2009).

Deste modo a intervencdo com as familias dos doentes assume um papel importante na
vida do idoso com deméncia, quer na manutencdo no domicilio, quer para preservacao da

qualidade de vida.
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CAPITULO II: METODOLOGIA

1. Estratégia e método de investigacéo
O método de investigacdo utilizado neste estudo é qualitativo, onde se insere o estudo de
caso, e a estratégia da investigacdo sera indutiva.

A metodologia qualitativa tem capacidade de olhar para a mudanca de processos, atraves
do tempo, compreender e dar valor, ao entendimento das pessoas, através dos seus
pensamentos e acdes. Centra-se na pesquisa e interpretacdo dos sentidos que os individuos
atribuem as suas proprias acbes (McLaughlin, 2008 Apud Antunes, 2011:21). “O
investigador que utiliza o0 método de investigacdo qualitativa, observa, descreve, interpreta e
aprecia 0 meio e o fenébmeno tal como se apresentam” (Fortin, 2003:22).

A estratégia de investigacdo indutiva defende que na investigacdo se deve comecar por
uma observacdo para que, no final de um processo, se possa elaborar uma teoria. O
raciocinio indutivo faz-se do particular para o geral (Freixo, 2009:95).

Para a realizacdo de um estudo de caso qualitativo com a estratégia indutiva, é necessario
uma analise da particularidade e da complexidade de um caso singular. Para Yin (2005), o
estudo de caso é um método que abrange: planeamento, técnicas de recolha e analise de
dados. Na perspectiva de Merrian (1988), o estudo de caso qualitativo abrange quatro
caracteristicas essenciais: particularidade (tem seu foco numa situacao particular), descricdo
(estudo detalhado e completo), heuristica (descoberta de novos significados por parte do
leitor) e inducdo (significa que, em sua maioria, 0s estudos de caso se baseiam na ldgica
indutiva).

O estudo de caso é uma abordagem metodoldgica de investigacdo especialmente
adequada quando procura-se compreender, explorar ou descrever acontecimentos e contextos
complexos, nos quais estdo simultaneamente envolvidos diversos fatores. Assim, Yin
(1994:13) define 0 “estudo de caso” com base nas caracteristicas do fendmeno em estudo e
com base num conjunto de caracteristicas associadas ao processo de recolha de dados e as
estratégias de analise dos mesmaos.

“E uma investigacdo que Se assume como particular, isto é que se debruca
deliberadamente sobre uma situacdo especifica que se supde ser Unica ou especial, pelo
menos em certos aspectos, procurando descobrir a que ha nela de mais essencial e
caracteristico e, desse modo, contribuir para a compreensdo global de um certo fenémeno de

interesse.” (Ponte, 2006:2). Estes foram os principais pontos de interesse na escolha do
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estudo de caso sobre um idoso com a doenca de Alzheimer para realizacdo da investigacéo.
A investigadora tem interesse em relacionar ideias comuns entre os entrevistados e explorar
0 que ¢ essencial para cada um deles, pois sdo estes elementos que torna tnico um estudo de

Caso.

2. Campo empirico e Instrumentos de pesquisa e recolha de dados
A recolha de dados foi efetuada na residéncia de um idoso com a doenga de Alzheimer, e
para garantir a confidencialidade do doente foi-lhe atribuida a sigla Sr. N. Foram também,

realizadas 4 entrevistas e concedidas a seguintes siglas:

Figura 2.1 - Colaboradores do estudo

Sigla Caracterizacéo

D. Mi Conjugue do doente

Irma Irm& mais nova do doente
Cuidadora 1 Primeira cuidadora do doente
Cuidadora 2 Atual cuidadora do doente

No processo de recolha de dados, foram utilizadas trés técnicas proprias da
investigacdo qualitativa: a entrevista a grelha de observacdo e a pesquisa documental. A
utilizacdo destes diferentes instrumentos constitui uma forma variada de recolha de dados, 0s
quais proporcionaram a possibilidade de interligacdo de informacdo. O estudo de caso
abrange métodos como: as entrevistas, observacdo participante e os estudos de campo
(Hamel, 1993). Os métodos de recolha de informacBes sdo escolhidos de acordo com a
necessidade do estudo (Bell, 1989 Apud Araujo et.al, 2008:14).

A grelha de observagdo constitui um dos principais instrumentos do estudo de caso
pois estas notas sao ““o relato escrito daquilo que o investigador ouve, vé, experiéncia e pensa
no decurso da recolha e refletindo sobre os dados de um estudo qualitativo” (Bogdan e
Biklen 1994:150). Por isso foi uma das técnicas escolhidas pela investigadora, a grelha de
observacao realizada através da observacdo participante, permitiu a compreensdo da rotina
do idoso, das necessidades, da capacidade de resolucdo dos problemas, permitiu tambem
conclusdes sobre as relagdes familiares e a forma de cuidado.

A entrevista também é importante no estudo de caso pois através dela o investigador

percebe a forma como 0s sujeitos interpretam as suas vivéncias ja que ela “é utilizada para
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recolher dados descritivos na linguagem do préprio sujeito, permitindo ao investigador
desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam aspectos
do mundo” (Bogdan e Biklen, 1994:134). Técnica que permitiu adquirir um conhecimento
mais aprofundado sobre a vida do idoso com a doenca de Alzheimer, pelo olhar da familia e
pelo olhar de quem cuida, permitiu também compreender desafios, problemas, sentimentos,
entre outros aspectos vivenciados pelos cuidadores, deste modo como técnica de tratamento
de dados foi utilizada a analise de contetudo, sendo que as entrevistas foram divididas em
temas.

A pesquisa documental também deve fazer parte do plano de recolha de dados pois é
utilizado para validar evidéncias de outras fontes e/ou acrescentar informacoes, e também foi
importante pois permitiu a compreensdo sobe as redes de apoio, e 0s servicos comunitarios

utilizados pela familia cuidadora.
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CAPITULO I1l: ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS EMPIRICOS - A
PERCECAO DA DOENCA DE ALZHEIMER PELA FAMILIA

1. Descoberta da doenca: 12 fase

1.1. A vida antes da doenca

A D. Mi inicialmente relatou alguns fatos importantes da vida do seu esposo, o Sr. N., antes
da doenca de Alzheimer, no sentido de compreender como foi 0 processo de deméncia e 0s
principais desafios enfrentados durante este processo.

O Sr. N. nasceu numa familia pobre, de 8 irmdos no concelho do Fundao, onde foi
reporter do jornal do Fundao. Posteriormente foi residir para Lisboa, onde terminou o0 9° ano
enquanto trabalhava como empregado de armazém. Estudou no Instituto Comercial, onde
conheceu sua atual mulher, a D. Mi, casaram-se, tiveram 2 filhos e comecou a trabalhar
como gerente bancario. Desempenhou também a funcdo de diretor financeiro numa outra
empresa e pouco tempo depois reformou-se, altura em que a sua familia e amigos proximos
comecaram a perceber algumas mudancas comportamentais. A sua esposa relata que ele
gostava de ler, principalmente sobre Historia e Politica, e tinha uma paixdo especial em
escrever para o jornal, tendo sempre sido um pai atencioso e preocupado com os estudos dos
seus filhos, ficando particularmente satisfeito com a decisao do seu filho mais novo em optar

por seguir o percurso do pai e dedicar-se a carreira bancaria.

1.2. Primeiros sintomas

Relativamente as mudancas de comportamento que comecaram a surgir na altura em que o
Sr. N. se reformou, foi a sua esposa quem percecionou 0s primeiros indicadores, e
posteriormente os amigos e a familia também comecaram a perceber. Como assegura a
OMS, a fase inicial da doenca contempla critérios como: a diminuicdo progressiva da
memoaria e do pensamento (capacidade de raciocinio) suficientemente marcada para limitar
as atividades da vida diaria; a existéncia de pelo menos seis meses de evolucdo e com
possibilidade de estar associada a no minimo uma das seguintes fungdes: linguagem, calculo,

julgamento, pensamento abstrato, praxias, gnosias ou modificacGes da personalidade.
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“Eu vim para a reforma e ele também, entdo com a convivéncia do dia-a-dia, senti muito mais
as perturbacdes e alteragBes de comportamento. Ele tinha comportamentos esquisitos, por
exemplo: -quando se sentia incomodado, mandava as pessoas embora, e dizia: - Eu vou para
cama e vocés saiam! Isso acontecia até com os filhos e netos quando estavam em nossa casa.”
Dois anos antes de ter sido diagnosticada a doenca ja eu me queixava, inclusive, ao médico de
clinica geral que ndo deu grande importancia, pois s6 quem lidava com ele os dias inteiros se

apercebia. O meu marido, na altura, nunca quis ir a um neurologista (D. Mi)

A D. Mi relata que Sr. N. passou a ter uma condugdo perigosa e nefasta, com
tendéncias para se isolar e sem tolerancia para conversas entre familia, sobretudo as mais
complexas onde se recusava mesmo a participar. A partir dessa altura houve entdo o alerta e
D. Mi teve a preocupacao de marcar consulta com o médico do Sr. N., momento em que 0s

filhos comegaram também a querer compreender 0 que estava a acontecer com o pai.

“Houve uma vez no Natal em que meu marido mandou os filhos e os netos embora. O meu
filho mais novo disse: - Mée, tens de levar o pai a um neurologista para que possamos ver bem
0 que se passa (...) Por exemplo quando eu dizia: - Passa pela farmécia e traz ben-u-ron ! Ele
pegava num papel e escrevia exatamente tudo que eu havia dito. Entdo eu questionava-o
porque estava a escrever tudo. Para mim era mais um sinal de que ndo estava bem, pois ele

nunca havia feito isso antes.” (D. Mi)

Depois de uma sucessdo de comportamentos estranhos o Sr. N. foi encaminhado ao
neurologista, e ap6s um periodo exaustivo de exames cognitivos e clinicos foi-lhe
diagnosticada a doenca de Alzheimer, tendo iniciado o tratamento através de medicacdo. A
esposa afirma ceticismo relativamente a compreensdo da doenca por parte do Sr. N. e
questiona-se se alguma vez 0 esposo percecionou que estava doente, pois nunca referiu
nenhuma preocupacdo. Inicialmente o Sr. N. ndo se recusou a ir as consultas nem tomar a
medicacdo, mas com o decorrer do tempo, comecou a rejeitar o tratamento, insistindo e
afirmando que ndo tinha nenhum tipo de doenca grave e so iria ao médico por causa dos
diabetes e da tens&o alta.

Durante o decorrer desta fase inicial, como refere a Alzheimer Europe®, a doenca s6 é
evidente através de uma analise retrospetiva, sendo que na altura pode ter sido impercetivel,

ou 0s esquecimentos terem sido considerados como perdas da velhice, ou mesmo estando

® Informacao disponivel em: http://www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe
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relacionados com o excesso de trabalho e inicia-se, geralmente, de forma muito gradual e é
frequentemente impossivel identificar o exato momento em que comegou. E de facto a D. Mi
refere que ndo consegue exatamente percecionar quando tudo comecou, mas refere que a
fase inicial durou cerca de 5 anos. Refere ainda que néo tinha a nogdo do que era a doenca de
Alzheimer e as das suas limitacGes inerentes. N&o foi a Unica a negligenciar a doenca, pois a
irmd do Sr. N. também ndo tinha conhecimento sobre a doenca, situacdo semelhante a da
primeira cuidadora do idoso, que apesar de ter conhecimento sobre a existéncia das
deméncias e as problematicas associadas, ndo conhecia a doenca de Alzheimer em particular.
As entrevistadas afirmam que os meios de comunicacdo falam pouco sobre o assunto, e para
além das pessoas ndo saberem que existe este tipo de doencas, ndo sabem como trata-las e
qual a reagéo/evolucédo dos doentes ao longo do tempo.

O impacto da doenca de Alzheimer na familia é visivel, existindo inicialmente um
desconhecimento da doenca, do modo de agir, de entendimento do doente em todos os
aspetos da vida. Para o paciente, a relacdo de dependéncia esta inscrita na sua capacidade de
realizar a maioria das atividades sozinho e para o cuidador, a relacdo de dependéncia com o
paciente esta inscrita na necessidade do outro por cuidados pessoais e aten¢do constante ndo
sendo apenas a simples mudanca de rotina, mas sobretudo, das condicBes de existéncia de
cada um em relacdo com o outro e consigo mesmo como assegura Sekine et.al (2006).

A D. Mi s6 passou a conhecer a doenga quando o neurologista disse do que realmente
se tratava e as implicagdes que iria ter na vida do doente e da familia. Tal como afirma a
Alzheimer Portugal® ha um declinio progressivo no funcionamento da pessoa que abrange: a
perda de memdria, a capacidade intelectual, o raciocinio, as competéncias sociais e
alteragOes das reagGes emocionais ditas normais. No momento que soube das principais
perdas cognitivas e comportamentais que iria haver durante o processo evolutivo da
deméncia, a esposa do Sr. N. comecou a entrar também num processo depressivo, de
angustia, e de exaustdo, sem saber o que fazer e como fazer, até porque inicialmente nao
tinha a nocgdo da gravidade do problema.

Ap0s o diagndstico e conhecimento dos estadios evolutivos da deméncia de Alzheimer
decorreu a vigilancia redobrada, sem ainda ter plena consciéncia das atitudes inoportunas e
consequentes, constantemente a agravar, que o0 idoso passou, aparentando consequéncias
notdrias para a sua propria vida a dos seus familiares e amigos, assim como de todos os que

Ihe eram proximos. A esposa relata assim dois episodios que sédo exemplo do que foi vivido:

% Informagéo disponivel em: http:/alzheimerportugal.org/pt/text-0-9-32-18-0-que-e-a-demencia
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“Houve uma vez, na Polonia, que ele saiu com nosso neto de 3 anos, e se perdeu, zona que ele
conhecia bem, pediu boleia a uma senhora que deve ter reconhecido 0 nosso neto levando-os
até a casa do nosso filho. Quando isso aconteceu ele ndo quis que eu dissesse ao filho, mas eu
disse que iria contar. No momento em que eu estava a relatar o ocorrido meu marido afastou-
se. Al ele teve a nogdo que ndo estava bem. (...) Houve uma vez que ele foi com um homem,
que apareceu ao portdo e levantaram 2500 euros para emprestar a um amigo (imaginario). (o
dinheiro foi entregue ao “vigarista”) quando o nosso filho mais velho o confrontou com o
sucedido ele disse que queria comprar um relégio, mas 0 meu marido disse logo que o dinheiro

era dele e que faria dele o que quisesse.” (D. Mi)

As irmas também comecaram a notar que o Sr. N. estava bastante esquecido, por vezes
com um discurso sem ldgica, comecaram também a perceber que ele imaginava momentos
que ndo tinha vivido e pessoas que ndo tinha visto, uma destas manifestacfes aconteceu

numa viagem que fez com a irma mais nova, para visitar um irméo que estava doente.

“Em outubro de 2010 fui com ele a Estrasburgo visitar o nosso irmdo que estava internado,
quando la chegamos coloquei um papel na carteira dele com todos os nimeros de telefone e a
morada. O N. teve uma manifestacdo de deméncia porque se perdeu. NGs estdvamos juntos no
hospital, e ele ia dar uma volta de vez em quando, ao café, ao jardim, e nestas voltas, desapareceu.
Telefondmos a policia, aos hospitais e nada. Ja eram 9 horas da noite e o N. tocou a porta, chegou de
taxi, no entanto comecou a falar um discurso muito estranho, percebemos que se havia perdido e
tinha andado de taxi, mas fantasiou que tinha ido a Espanha. Foi entdo que me apercebi que ele
estava doente (...) 0 resto dos dias que la estivemos nunca mais o deixei sozinho, estavamos sempre
juntos, “virei policia”, voltei da viagem muito mal porque vi que meu irmdo estava num processo de

deméncia.” (irma)

1.3. Primeiros impactos da doenca

Quando questionada acerca dos sentimentos a esposa do Sr. N. afirmou que era muito dificil
falar sobre isso, porque para ela, eles eram uma familia como todas as outras, tinham uma
vida normal e uma relacdo agradavel, entretanto apds o diagndstico teve que reorganizar a
sua vida de forma a lidar e cuidar de uma pessoa dependente, na sua propria casa, informar-
se dos cuidados a ter, da progresséo da doenca, dos procedimentos para manter a dignidade e
a qualidade de vida do seu marido. A D. Mi enfrentou um periodo conturbado, uma fase de

muitas perguntas e poucas respostas, tendo ponderado integrar o seu esposo num lar, de
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modo a usufruir da sua vida com normalidade e sem encargos, como os de cuidar. Teve
também o apoio dos filhos para essa decisdo e apesar de ter sido um periodo de sofrimento
também para eles, a D. Mi optou por cuidar do idoso na casa que ambos construiram e onde
viveram a maioria da sua vida e partilharam as alegrias e frustracfes como casal, ergueram a
sua prépria familia, que hoje € o principal suporte do Sr. N. Com convic¢do a D. Mi assume
néo se arrepender da decisdo de manter o0 seu esposo em casa e assim assegurar os cuidados
prestados. O familiar cuidador, desde que ndo apresente incapacidades, é o elemento que
melhor pode cuidar do idoso com deméncia, uma vez que este € sensivel ao meio que o
rodeia e as pessoas com quem se relaciona como afirma Howe e Lettieri, 1999 Apud
Sequeira (2010).

Depois desta decisdo foi preciso ultrapassar outra etapa, pois com a progressdo da
doenca torna-se essencial o auxilio de um cuidador para assegurar 0s cuidados, nao
conseguindo a D. Mi assegurar essa tarefa sozinha. O conceito de “cuidar” como assegura 0
Instituto de Seguranca Social (2005) inclui também os efeitos negativos da tarefa sobre o
cuidador e comporta dimensfes como: exigéncias dos cuidados nomeadamente as atividades
pessoais da vida diaria (higiene pessoal, vestir, alimentacdo, mobilidade, etc) e as atividades
instrumentais da vida diaria (trabalhos domésticos, preparacdo de refei¢bes, gestdo do
dinheiro, medicamentos, ir as compras, atividades de acompanhamento, entre outras). Nesta
fase inicial, a D. Mi percebeu que ndo era s6 o seu marido que precisava de
acompanhamento, foi entdo que recorreu a Associacdo Alzheimer Portugal, uma Instituicao
Particular de Solidariedade Social Unica em Portugal, de ambito nacional, especificamente
constituida para promover a qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus
familiares e cuidadores, no respeito absoluto pelos direitos fundamentais a liberdade e a
autodeterminagdo, promovendo a sua autonomia e o seu envolvimento social. E foi neste
sentido que a Associacdo ajudou a esposa do Sr. N., encaminhando-a a um psicélogo
especializado. Posteriormente a intervencdo, a D. Mi comecou a encarar a doenca de outa
maneira, e percebeu que ndo poderia passar o tempo a lamentar-se e a chorar. Gradualmente
foi percebendo que os comportamentos do seu esposo eram inerentes a doenca e nao agia
com maldade, apesar de ter passado por periodos complicados e de irritagdo com algumas
das suas atitudes e teimosia constante. A D. Mi desabafa que qualquer tipo de doenga é
dificil, mas as doencas do foro psicoldgico tornam-se mais complicadas de lidar, e foi muito
complicado interiorizar que alguns tracos da personalidade do seu esposo estavam a perder-

Se.
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Outro obstaculo que foi preciso ultrapassar, foi o facto de a familia morar longe, e dos
filhos morarem num pais diferente, ndo conseguindo dar suporte nem assegurar alguns
cuidados fundamentais, bem como estabelecerem uma relacdo pontual e de ajuda. Quanto
aos amigos a D. Mi. relata que desapareceram, desculpando-se com a situacdo e por ndo
conseguirem estar perto de um ser modificado, pois o Sr. N. que sempre fora uma pessoa
ativa e gostava de socializar e discutir assuntos complexos, encontrava-se entdo num

processo de deméncia.

2. Transicdo da Autonomia para a Dependéncia: 22 Fase

Esta fase relata a D. Mi que durou mais ou menos 4 anos, tendo sido um periodo 0s
problemas se tornaram mais evidentes e incapacitantes tal como assegura a Alzheimer
Europe, e exige por parte dos cuidadores, paciéncia, carinho, para tentar a manter a
dignidade da pessoa. O Sr. N. aumentou a sua tendéncia ao isolamento, recusava ter alguém
por perto, assim como ndo tolerava estar muito tempo em lugares com muito movimento.
Para poder estar sozinho, argumentava estar ocupado com episddios da sua fase ativa,
enumerando diversas vezes que tinha negdcios a tratar. Uma nova atividade que adotou foi

visualizar todos o0s concursos da televisao mostrando um enorme empenho em participar.

“Uma vez quando fomos ver nossos netos no desfile de carnaval, ele ficou incomodado com o
barulho e com as pessoas, afastou-se um pouco e sentou-se, entretanto disse-me que eu poderia
continuar a ver, que ele ficaria ali sentado. Portanto muito embora ndo dissesse nada, notou

gue ndo estava bem, ele apercebeu-se que ndo estava bem.” (D. Mi)

2.1. Mudancas na casa e na vida social

Alguns sintomas comecaram a ser bastante evidentes e para isso a D. Mi teve que adaptar a
casa para facilitar as tarefas do dia-a-dia, assim como destaca Sequeira (2010), que todo
contexto do meio familiar é alterado, de forma a adaptar a situacdo de deméncia. Algumas
das alteragOes passaram por retirar a banheira da casa de banho e substituir-se por um poliba,
pois o Sr. N. comegou por ter dificuldade na mobilidade e a depender de cadeira de rodas e
dai a necessidade de todas as carpetes e tapetes serem tambeém retiradas; procedeu-se a
alteracdo do quarto para o andar de baixo devido a impossibilidade de subir as escadas. Além
destas alteraces foi necessario a aquisicdo de diversas ajudas técnicas, como: o cadeirdo
reclinavel para que o idoso ficasse mais confortavel na sala, a cama articulada elétrica para

facilitar o cuidar e proporcionar conforto ao levantar e deitar, a cadeira de rodas e a cadeira
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de banho para higiene pessoal. Foi necessario também colocar vedacOes a volta da casa para
prevenir a persisténcia constante de saltar o muro e assim evitar quedas e fugas. Foi uma fase
em que os encargos financeiros aumentaram devido a todas a adaptacdes e aquisicoes,
passando também pela necessidade continuada da compra de fraldas, resguardos e
medicacéo.

A irm& do Sr. N. relata que nesta fase foi possivel fazer uma viagem com o irmdo até a
Beira, no entanto acresceu a necessidade de cuidar, dizendo mesmo que tinha de “tomar
conta”, do Sr. N. pois sendo ele idoso, tinha de “cuidar dele como se fosse uma crianga”,
embora com alguma lucidez, afirma que foi a perda do estatuto de adulto, pois
aparentemente ndo havia o assumir do cuidar permanentemente, mas a exigéncia de absoluta
atengdo e preocupagdo com 0s seus comportamentos.

A primeira cuidadora do Sr. N. também revela que foi uma fase dificil, pois ele queria
sempre fugir, esquecia-se facilmente das coisas, ndo obedecia ao que era dito, ela relata que
nunca deu a entender que estava perto para cuidar, mas era preciso ter atencdo as suas
atitudes. Além da tarefa de cuidadora, era também amiga da familia e afirma que ajudou a D.

Mi em tudo o que precisou.

“FEu ajudei a Mi enquanto pude, nesta altura ndo se consegue dizer muita coisa, j4 somos
amigas a muitos anos, nunca me afastei dela, e ela sabe que quando precisar estou aqui, sempre
Ihe dei apoio, nestas alturas é que se precisam dos amigos, e foi muito complicado para ela e

para quem estava com ela, para quem acompanhou desde o inicio como eu.” (Cuidadoral)

Considerada uma fase de muitas alteragfes e decisfes, a D. Mi. pensou que deveria
mudar-se para perto da casa do filho mais velho, porque sabia que poderia contar com ele no
que fosse preciso, a sua nora entdo propds que fossem para a casa deles, mas ela ndo aceitou,
porque sabia o quanto era dificil ter uma pessoa com a doencga de Alzheimer em casa, no
entanto ficou feliz em saber que ela estava disposta a ajudar de alguma maneira, mas achou
que a melhor decisdo era ficarem em casa, e ter um cuidador que conseguisse apoia-la.

A D. Mi. contratou entdo outra cuidadora (cuidadora2) para o Sr. N., pois ele ja ndo
conseguia realizar sozinho muitas tarefas. Na altura o Sr. N. ainda tinha alguma autonomia,
embora fosse necessario ter sempre vigilancia, por varios motivos, devido a confuséo do
local de fazer as necessidades fisioldgicas (na maquina da loica, no armario, na televiséo). O

periodo das refeicbes também era complicado porque o Sr. N. comegou a recusar a
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alimentacdo e a fazer alguns disparates, como a colocar os restos de comida nos pratos das
outras pessoas.

Foram muitos os desafios enfrentados, algumas situa¢es muito dificeis de ultrapassar,
e um conhecimento aprofundado sobre a doenca de Alzheimer tornou-se imprescindivel,
quais as suas implicacGes e como cuidar do idoso dependente. A D. Mi sugeriu entdo, que a
cuidadora2 conhecesse a Associacdo Alzheimer Portugal, e fizesse uma formacdo. A
formacgéo vocacionada para cuidadores, facultou o conhecimento das diversas dimensdes da
doenca de Alzheimer, nos cuidados a prestar a pessoa doente, como lidar com as situagdes
do dia-a-dia, como resolver problemas, e possibilitou a compreensdo das atitudes e a

progressao da doenca ao longo do tempo.

“Deixei de tratad-lo como uma crianga, deixei de tentar “ensinar” como se faziam as coisas, o
que era certo e 0 que ndo era, porque através da formacéo tive a nogdo que estas pessoas ndo
estdo num processo de aprendizagem como as criangas, eles ndo tem que aprender, porque ja
sabem, no entanto com a doenga se esqueceram como se fazem as coisas. Comecei ter a nogéo
gue deveria sugerir as coisas certas e mostrar o que fazer, falar e fazer gestos ao mesmo tempo

por exemplo, para que ele percebesse melhor o que eu dizia.” (cuidadora?2)

3. Fase avancada da doenga: 32 Fase

O Sr. N. encontra-se nesta fase ha sensivelmente 1 ano. O idoso deixou de andar e falar
gradualmente. Nesta fase apareceu também o Parkinson, que é uma doenca crénica que afeta
0 sistema motor, ou seja, que envolve 0s movimentos corporais, levando a tremores, rigidez,
lentificagdo dos movimentos corporais, instabilidade postural e alteracdes da marcha™.
Segundo o médico do Sr. N. muitas pessoas com a deméncia de Alzheimer tem
probabilidade de desenvolver também a doenca de Parkinson na fase final. Nesta terceira
fase, a pessoa fica gravemente incapacitada e necessita de cuidado total, pois esta totalmente
dependente para a concretizacdo das atividades da vida diéria, tal como assegura a
Alzheimer Europe™. Segundo o médico ndo é a fase terminal da vida, porque as partes vitais

podem durar mais tempo, mas a fase terminal da doenga.

1% InformacAo retirada do site:
http://www.parkinson.pt/?lop=conteudo&op=7a614fd06c325499f1680b9896beedeb&id=c3992e9a68
c5ae12bd18488bc579b30d

" Informac3o disponivel em: http://www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe
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3.1. Relagdes sociais

Continuam a existir encargos financeiros nesta fase, assim como na segunda fase, por isso a
D. Mi. recorreu a alguns servicos da comunidade, entre eles os bombeiros, tornando-se sdcia
e obtendo um desconto nas deslocacdes. Conta também com o apoio do SAMS (Sindicato
dos Bancarios do Sul e llhas) na comparticipacdo de consultas, medicamentos e fraldas. Para
a aquisicdo de produtos especificos e ajudas técnicas a D. Mi tem o apoio da farmécia,
quando precisa recorrer ao médico e/ou enfermeiro, conta com o apoio Centro de Saude da
Santa Casa de Misericordia, que disponibiliza um profissional para dirigir-se a casa do
doente. Quanto a familia a D. Mi., tem o apoio dos filhos na tomada de decisdo, e
financeiramente se for preciso, tem também o apoio das cunhadas que procuram estar
sempre presentes e apoiar nas tarefas do dia-a-dia, apesar de viverem distantes. A maioria
dos amigos do Sr. N. desapareceram, como anteriormente foi referido, e atualmente a D. Mi
conta com apoio emocional de poucos amigos. As relacbes laborais extinguiram-se na
totalidade.
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Figura 2.2 Mapa de Rede
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Por ser uma fase de muitas angustias e incertezas acerca do futuro, a D. Mi relata que

tem a sorte de ter cuidadores competentes que a ajudam no que é preciso.

“Tive a sorte de ter cuidadores competentes, até porque sao cuidadores familiares, ndo sdo

familia de sangue, mas sdo de afeto. Hoje em dia sinto-me tranquila quando tenho que sair, sei

que ele fica bem, por isso ndo me preocupo muito quando estou algum tempo fora de casa, é

muito bom para mim, conseguir fazer a minha vida tranquilamente, distrair-me.” (D. Mi)

A irmd do Sr. N. também demonstra essa angustia e afirma que no Gltimo ano as

perdas tém sido mais aceleradas, porque ele ja perdeu fungdes basicas como, falar e andar, e

por iSso 0 Meio que encontrou para conseguir comunicar-se com o irméo foi 0 momento da

refeicdo, que segundo ela € um momento de comunicacéo e partilha.
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“(...) Nao me custa dar as refeicbes ao meu irmdo, porque neste momento ja ndo ha
comunicagdo, entdo o “comer” torna-se um momento de partilha, acho que é por isso que ndo

me custa.” (irma)

3.2. Fase Terminal da doenca

O Sr. N. neste momento encontra-se totalmente dependente e precisa de apoio total para a
concretizacdo das atividades da vida diaria, por parte dos cuidadores e familiares, que
asseguram o banho, os cuidados de imagem e higiene, o vestir, a alimentacdo, as
transferéncias da cama a para cadeira de rodas/cadeirdo, o tratamento de roupas, a aquisi¢cao
de bens e servicos, a toma da medicagdo e a ocupacao de tempos livres. Relativamente aos
posicionamentos € necessario serem efetivados com regularidade, sendo necessaria uma
atencdo redobrada e cuidado ao manipular/transferir o idoso para as cadeiras de rodas,
evitando assim as feridas, denominadas de Ulceras de pressdo. Com a perda de massa
muscular as feridas comecgaram a ser mais evidentes, e a pele ficou mais sensivel, segundo o
médico, ndo ha tratamento direto mas ha prevencao. Segundo a Orientagdo n°017/2011 da
Diregdo Geral da Saude, “estima-se que cerca de 95% das Ulceras de presséo sdo evitaveis
através da identificagdo precoce do grau de risco”, uma vez que esta diretamente associado
ao estado de degeneracdo, consequéncia da doenca e do estado fisico do idoso, é necessério
assegurar constantemente a hidratacdo da pele. A da D. Mi ndo descora estes cuidados e sao
a sua maior preocupacao, tendo angustia por ndo saber se o esposo sente dor ou mal-estar,
muitas vezes ndo sabe o que fazer e principalmente ndo sabe qual sera o préximo desafio.
Como ja foi referido anteriormente estes sdo sinais da fase terminal da doenca, e segundo a

Alzheimer Portugal®?

existem um grupo de sintomas e comportamentos que podem significar
que a pessoa com deméncia estd numa fase terminal, como o aumento da confusdo e
desorientacdo; deterioracdo do discurso e da capacidade de comunicar; alteracdes
comportamentais significativas; a capacidade ou desejo de se mover de forma auténoma
pode diminuir; a capacidade para o auto cuidado diminui progressivamente; a capacidade de
comer de forma autdnoma desaparece gradualmente. Exemplos de outras complica¢fes que
ocorrem habitualmente em vérias doencas terminais, incluindo a deméncia, sdo:
incontinéncia urinéria e fecal, atrofia e contraturas musculares, aumento da suscetibilidade
para o delirio, infecBes recorrentes, pneumonia, dor, colapso circulatério periférico, Ulceras

de decubito e outras lesdes da pele.

2 Informacéo disponivel em: http://alzheimerportugal.org/pt/text-0-15-22-128-cuidados-paliativos
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Como ja foi referenciado ¢ um desafio cuidar de um idoso dependente, mas com o
tempo aprende-se como cuidar. E possivel com o dia-a-dia ter carinho pela pessoa que
precisa de cuidados, e além disso um cuidador bem informado sobre a doenga consegue
desempenhar melhor o seu papel e compreender as atitudes do doente sem medos e
preconceitos. A intervencao do assistente social no trabalho junto as familias do idoso com a
doenca de Alzheimer devera, deste modo, fornecer informacdes, criando mecanismos para
que a familia e cuidadores possam ter autonomia diante das dificuldades, saber solucionar

problemas e buscar informacgdo como assegura Sekine at.al 2006.
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CONCLUSAO
E necessario na fase final da investigacio responder a pergunta de partida, a luz dos
objetivos definidos.

Para compreender o impacto da doenca de Alzheimer no doente e na familia foi necessario
observar a rotina e questionar a familia do Sr. N. Para isso foram introduzidas algumas
temaéticas: a vida antes da doencga, 0s primeiros sintomas, 0s primeiros impactos, mudangas
na casa e na vida social, relacbes sociais e fase terminal da doenca. Deste modo, 0s temas
foram divididos pelas trés fases da doenca de Alzheimer, para identificar limites e
necessidades enfrentados pela familia e pelo doente como consta no Capitulo I: fase inicial,
fase intermédia e fase avancada.

Os resultados apontam para a falta de informacdo sobre a doenca de Alzheimer, e
consequéncias ao nivel psicolégico, resultando num processo depressivo, de angustia e
exaustdo. Apontam também para incertezas quanto ao futuro do doente e dificuldades na
resolucdo dos problemas por parte da familia e dos cuidadores. As limitacbes do doente
foram visiveis através da tendéncia a isolar-se, falta de tolerancia, rejeicdo ao tratamento,
esquecimentos, alucinacdes, e, numa fase final da doenca o aparecimento das Ulceras de
pressdo associadas ao estado de degeneracao.

Tornou-se evidente que apesar de ser um grande desafio cuidar de um idoso
dependente, a familia é o principal recurso na prestacdo de cuidados. Como ja foi referido o
familiar cuidador, é o elemento que melhor pode cuidar do idoso com deméncia, uma vez
que este é sensivel ao meio que o rodeia e as pessoas com quem se relaciona.

Foram evidentes as duvidas da D. Mi quanto ao futuro, e ao que iria acontecer ao Sr.
N., quais seriam as proximas perdas e como iria lidar com elas, como cuidar, sem que o
doente perdesse a qualidade de vida e a dignidade. Muitas questfes, que poderiam ser
partilhadas com pessoas que passam pela mesma situacdo, pessoas que cuidam dos seus
familiares com deméncia no domicilio. Para isso seria interessante a criagdo de um grupo de
autoajuda para cuidadores, constituidos por pessoas que estdo a passar ou passaram pela
mesma situacdo/problema, e que procuram encontrar solucbes através da partilha de
experiéncias e troca de informacdo, de modo a ajudar os membros do grupo a ter um papel
ativo na resolucdo dos seus problemas (através do acesso a recursos, informacéo), de
contribuir para a reabilitacdo psicossocial e familiar, proporcionar apoio, encorajamento e

informacdo, promover, autoconfianca e estabilidade emocional e fomentar a
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intercomunicacdo™. A criacdo de uma linha telefénica de ajuda 24 horas poderia ser um

suporte muito importante para as familias cuidadoras.

Foram também analisadas as mudancas ocorridas na familia a nivel das relagdes familiares,
sociais e economicas. Os resultados apontam que todo contexto familiar foi alterado de
forma a adaptar a situacdo de deméncia, mudancas estas relacionadas com alteragdes na
rotina da familia, necessidade de absoluta atencdo e preocupagdo com 0s comportamentos do
doente, mudancas na casa e surgimento dos encargos financeiros (com aquisicdo de

equipamentos, fraldas, etc).

Outro objetivo do estudo foi identificar as redes de apoio social a familia cuidadora. As
relacBes sociais e comunitarias assumiram um papel importante para a D. Mi., e através
destas relacdes ela conseguiu criar uma rede de apoio e ajuda, como foi observado no mapa
de rede. Desde o inicio da doenca contou com o apoio dos filhos e das irmas do Sr. N.,
contou também com o apoio dos cuidadores, e dos servicos comunitarios, diferente das

relacdes laborais e de amizade que revelaram-se inexistentes.

A pratica do assistente social no apoio a familia cuidadora € complexo e revela-se
principalmente através da informacdo, capacitacdo, avaliacdo, advocacia, consciencializacao
e aconselhamento, relativamente as necessidades. Assim sendo, os modelos de intervencao
com familiares devem ter como objetivo ajudar a enfrentar os desafios impostos pela
condicdo demencial, para atrasar a institucionalizacdo facilitando a adaptacdo da familia a
doenca com o objetivo de melhorar o bem-estar dos cuidadores e otimizar as suas
competéncias. A intervenc¢do do assistente social no trabalho com as familias do idoso com a
doenca de Alzheimer devera ter como objetivo a autonomia diante das dificuldades, saber
solucionar problemas e buscar informacéo (Sekine at.al 2006:69). Assim, a intervencdo do
assistente social deve iniciar-se com o diagnostico clinico, sendo que a familia deve ser
apoiada no processo de compreenséo e aceitacdo da doenca. Deve, deste modo, ser elaborado
um plano especifico para cada pessoa/familia, de acordo com a necessidade de cada familia
cuidadora e a evolucdo da situagdo sempre tendo em consideracdo os principios de justica
social, direitos humanos, responsabilidade coletiva e respeito pela diversidade inerentes ao

Servico Social.

3 Informag&o disponivel em: http://www4.seg-
social.pt/documents/10152/27232/apoios_sociais familia comunidade
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Os programas de formacéo para cuidadores também sdo relevantes e devem englobar a
aquisicdo de competéncias e conhecimentos, para a manutencdo da qualidade de vida do
cuidado ao idoso. Porém, o stress e a sobrecarga emocional de quem cuida sdo normalmente
desvalorizados, sendo que a qualidade de vida do cuidador é um aspecto com extrema
importancia. Assim, “programas que integram informacdo e suporte emocional sdo os mais
eficazes na melhoria das competéncias dos cuidadores formais e da qualidade dos cuidados
prestados” (Barbosa et.al., 2011 Apud Ferreira, 2012:22). A abordagem de reabilitacdo,
focalizada na maximizacdo das capacidades do idoso com deméncia e na interacdo idoso-
cuidador é determinante para a promocao e manutencao da mobilidade, da funcionalidade e
da estimulacdo dos idosos e para a diminuicdo da sobrecarga fisica e psicologica dos

cuidadores formais.

Devem existir formacao para os cuidadores sejam eles formais ou informais, pois a maioria
dos cuidadores formais ndo possuem uma formacdao especifica para o cuidado ao idoso com
deméncia. Contudo, tém competéncias, sendo que estas advém da experiéncia adquirida.
(Barbosa et.al., 2011 Apud Ferreira 2012:22). Fator evidente através da andlise dos dados
empiricos, pois quando o Sr. N. foi diagnosticado pelo neurologista, ndo houve
encaminhamento para o Servigo Social, por isso a D. Mi. (cuidadora informal) através da
experiéncia aprendeu como cuidar do marido e como procurar apoios. Posteriormente
conheceu a Alzheimer Portugal, onde teve a oportunidade de ouvir mais sobre a doenca do
marido e clarificar algumas duvidas, na sequéncia da intervencdo, foi encaminhada a um
psicologo especializado na area.

Comprovando que o familiar também deve ser alvo de cuidados, uma vez que pode
necessitar de apoio social, financeiro, psicol6gico, informativo, formativo, etc. E neste
momento que entra o trabalho de orientacdo e formacédo para cuidadores promovido por uma
equipe multidisciplinar, o cuidador precisa ser ouvido e suas necessidades detetadas, sendo
que os cuidados a serem prestados aos familiares devem garantir apoio a sua desgastante
tarefa promovendo: a qualidade de vida da familia; a comunicagcdo com os profissionais e 0s
sistemas formais de apoio; facilitar uma adequada adaptacdo da familia a situacdo de doenca
cronica de um dos seus membros. E necessario também promover a perspectiva psico-
educativa que tem por objetivo: dar informacdo sobre a doenca, 0 que permite aos pacientes
e a familia antecipar disrupcOes inerentes as mudancas no estilo de vida, aumentando a sua

capacidade de lidar com essas transicOes e fornecer conhecimentos sobre recursos
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comunitarios que os podem ajudar nos seus esfor¢os; reenquadrar a doenca, desenvolvendo

sentimentos de competéncia e controlo.

As intervengdes psicossociais visam apoiar a familia da pessoa com deméncia
(particularmente o cuidador principal) através do recurso aos servi¢cos comunitarios para
fomentar a construcdo das redes de apoio. Este tipo de intervencdo é o que mais se aproxima
e incorpora 0s pressupostos do paradigma biopsicossocial, além de que tém vindo a
aumentar de forma rapida e pretende promover uma nova adaptacdo aos desafios que advém
da evolucdo da doenca, contribuindo para a aquisicdo de informacdo evitando o stress
emocional que ocorre ap6s o diagnéstico de uma doenca crénica (Costa, 2012:24). Uma
intervencdo psicossocial pode ser definida como um conjunto de técnicas para utilizar
mecanismos de acdo cognitiva, comportamental ou social focados na melhoria do bem-estar
psicoldgico e/ou social, para ajudar as familias de pessoas com deméncia a lidar melhor com
os desafios associados ao desenvolvimento da doenca (Andrén e Elmstahl, 2008 Apud
Guerra, 2012:24).

Apbs o Sr. N. ser diagnosticado com a doenca de Alzheimer a D. Mi. procurou uma
Instituicdo especializada no apoio aos familiares dos doentes de Alzheimer como ja foi
referido, mas ha pessoas que nao conseguem procurar, e talvez ndo conhecam a existéncia da
Instituicdo, por isso a fase do diagndstico é importante e requer especial atencdo, por ser uma
fase penosa para os familiares. Além de ser orientada para a tomada de decisédo, é importante
que a familia tenha consciéncia de que possui liberdade de decisdo sobre a pessoa doente,
liberdade de decidir o que é melhor para o doente e para a propria familia. A D. Mi. também
passou por essa fase, no inicio ndo sabia se colocava o marido numa Instituicdo de
Acolhimento, no entanto decidiu que ficaria em casa, neste processo é também importante o
apoio técnico no aconselhamento, pois desenvolve no cuidador um sentimento de controlo e
equilibrio promovendo a capacidade e o poder para fazer suas prdprias escolhas e tomar as
suas decisOes. A decisdo depende de varios aspectos, dentre elas a capacidade financeira de
cada familia, a D. Mi. teve possibilidades de manter o doente em casa e contratar um
cuidador, mas ha familias que ndo tém condicGes e precisam de apoio financeiro. Pois como
ja foi referido na anélise dos dados, manter um idoso dependente no domicilio acarreta

muitos encargos financeiros. E seria importante, como acontecem em outros paises,
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nomeadamente no RU que as familias pudessem escolher a resposta mais adequada para si,

cabendo ao estado o apoio financeiro nessa deciséo.

Os principios éticos dos assistentes sociais devem estar presentes no diagnéstico da doenca,
e nos tratamentos, € necessario representar e defender os interesses da familia cuidadora,
para 0 acesso aos seus direitos, a auto-determinagdo, cidadania, liberdade de expressao,
diminuindo o estigma, a marginalizacdo e a discriminacdo. Além de apoiar a familia no
momento da tomada de deciséo, intervindo sobre as necessidades individuais do doente e dos

cuidadores.

Em conclusdo, é necessario responder a pergunta de partida: Como é que a familia vivencia
as diferentes fases da doenca de Alzheimer? A D. Mi refere que é necessario “viver um dia
de cada vez, e ndo sofrer por antecipagdao”, e com base nesta frase ¢ possivel responder a
pergunta. Em todas as fases da doenca, foram surgindo novos desafios, novos problemas e
novas necessidades, assim, foi necessério encontrar solucdes, buscar informagdo, partilhar
experiéncias, de modo a suprir as necessidades e ultrapassar barreiras, sempre “com os pés
no chio”, mantendo sempre que possivel o equilibrio emocional e psicolégico. E nesses

momentos que a presenca do assistente social é deveras importante
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ANEXO A: GRELHA DE OBSERVACAO

De segunda-feira a sexta-feira

9:00hs: Levantar A cuidadora levanta o doente da cama e
faz a higiene (dar banho, leva-lo a fazer as
necessidades fisiologicas, mudar a roupa e
a fralda),depois o doente € levado para
sala e colocado no cadeirdo, que foi uma
aquisicdo devido a doenca, onde lhe é
dado o pequeno-almoco e a medicagédo. O
pequeno-almoco é geralmente uma papa,
pelo facto de ser mais facil de comer. O
levantar e o0 deitar exige um grande

esforgo fisico por parte da cuidadora.

13:00hs: Almoco E a hora do almoco, e também é bastante
dificil pois as vezes o idoso engasga-se e

nédo consegue terminar a refeigéo.

16:00hs: Lanche E a hora do lanche. A cuidadora Ihe da um
iogurte um pdo durante a tarde o doente
fica sentado no cadeirdo a ver televiséo,
sem oferecer qualquer encargo durante

este periodo de tempo.

19:30hs: Deitar E preparado o jantar, basicamente igual ao
almogo. E a hora de deitar o doente. A
cuidadora muda a fralda e leva o idoso

para cama na cadeira de rodas

Fim de semana: Sabado e Domingo

9:00hs Levantar Aos fins de semana a cuidadora vai
apenas no periodo da manhd e no periodo
da noite. De manhd para fazer os
procedimentos de higiene e transportar o
idoso da cama para o cadeirdo.




19:30hs Deitar

No periodo da noite a cuidadora faz os
procedimentos de higiene e transporta o

idoso do cadeirdo para a cama.




ANEXO B: SINOPSE DAS ENTREVISTAS

Entrevista 1: D. Mi

Fases da doenca

Descricéo

Antes da doenca

O Nuno nasceu numa familia pobre, de 8 irmaos no concelho no
Funddo, foi repdrter do jornal do Funddo, entretanto foi para
Lisboa, trabalhou como empregado de armazém e fez o0 9° ano, foi
para o instituto comercial, onde eu 0 conheci, nos casamos tivemos
dois filhos, depois comecou a trabalhar no banco como gerente
bancério. Trabalhou também como diretor financeiro em outra
empresa, pouco tempo depois reformou-se, altura em que
comecamos a verificar as mudancas de comportamento.

Ele gostava imenso de ler sobre Histdria, Politica e de escrever
para o jornal, sempre acompanhou os filhos nos seus estudos e

ficou muito feliz pois um dos filhos seguiu a carreira bancéria.

Fase inicial da

doenca

A fase inicial da doenca s6 eu percebi, com o passar do tempo
minha afilhada também comecou a notar algumas alteracbes de
comportamento (...) Eu vim para a reforma e ele também, entdo
com a convivéncia do dia-a-dia, senti muito mais as perturbacdes e
alteracbes de comportamento. Ele tinha comportamentos
esquisitos, por exemplo: quando se sentia incomodado, mandava
as pessoas embora, e dizia: - Eu vou para cama e vocés saiam! 1sso
acontecia até com os filhos e netos quando estavam em nossa casa.
Dois anos antes de ter sido diagnosticada a doenca ja eu me
queixava, inclusive, ao médico de clinica geral que nao deu grande
importancia, pois s6 quem lidava com ele os dias inteiros se
apercebia. O meu marido, na altura, nunca quis ir a um
neurologista. Essa fase inicial durou mais ou menos 5 anos, eu
ndo tinha nogdo do que era a doenga de Alzheimer, quando o
neurologista disse que ele tinha este tipo de deméncia caiu-me o
mundo em cima. Foi muito dificil fazer os exames, porque ele
nunca ficava quieto. Eu acho que ele sabia que ndo estava bem,
mas ndo queria saber 0 que era, ele sempre foi uma pessoa muito

reservada, por isso eu ndo sei se ele tinha a nog¢do de que estava
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doente. Eu propria ndo sabia que era uma coisa tdo grave.

Houve uma vez, na Polo6nia, que ele saiu com nosso neto de 3
anos, e se perdeu, zona que ele conhecia bem, pediu boleia a uma
senhora que deve ter reconhecido o nosso neto levando-os até a
casa do nosso filho. Quando isso aconteceu ele ndo quis que eu
dissesse ao filho, mas eu disse que iria contar. No momento em
que eu estava a relatar o ocorrido meu marido afastou-se. Ai ele
teve a nogdo que nao estava bem. (...) Houve uma vez que ele foi
com um homem, que apareceu ao portdo e levantaram 2500 euros
para emprestar a um amigo (imaginério). (o dinheiro foi entregue
ao “vigarista”) quando o nosso filho mais velho 0 confrontou com
o0 sucedido ele disse que queria comprar um relégio, mas 0 meu
marido disse logo que o dinheiro era dele e que faria dele o que
quisesse (...) Ele nunca procurou saber sobre a doenga, e nunca

falou o que quer que seja sobre isso.

Fase Intermédia

A fase intermédia durou mais ou menos 4 anos, depois de ser
diagnosticado, foi uma fase em que ele queria sair sozinho, nédo
queria ninguém com ele, queria fazer negocios, acreditava em toda
gente desde que houvesse negocios. Se interessava muito pelos
concursos da televisdo, e queria participar. Ele ndo aguentava
muito tempo com as pessoas e ndo aguentava muito tempo também
num s6 lugar. Uma vez quando fomos ver nossos netos no desfile
de carnaval, ele ficou incomodado com o barulho e com as
pessoas, afastou-se um pouco e sentou-se, entretanto disse-me que
eu poderia continuar a ver, que ele ficaria ali sentado. Portanto
muito embora ndo dissesse nada, notou que ndo estava bem, ele

apercebeu-se, que ndo estava bem

Fase Grave

Segundo médico ndo € a fase terminal da vida mas é a fase
terminal da doenca. Esta fase ja dura 1 ano, foi quando ele deixou
de andar e falar gradualmente. Nesta fase apareceu também o
Parkinson, segundo o médico muitas pessoas com Alzheimer

aparece o Parkinson na fase final.




Temas

Sentimentos

E dificil falar nisso, porque éramos uma familia normal como muitas,
ambos tinhamos uma vida profissional bem sucedida, filhos, uma
relacdo agradavel. E de uma hora para outra comeco a pensar como iria
viver a minha vida com uma pessoa assim em casa, ndo sabia se 0
colocava num lar ou ndo. No entanto tomei a decisdo de manté-lo em
casa, por tudo o que vivemos juntos, por ser 0 meu marido e pai dos
meus filhos. Muito embora, em relacéo ao lar eu tivesse sempre 0 apoio
dos meus filhos, para que eu pudesse fazer a minha vida, sair, mas eu
nunca fui capaz de fazé-lo. Eu sempre achei que as pessoas que vao
para uma instituicdo, sai completamente do seu ambiente e das coisas
que se lembram, para viver uma rotina nova, acho que é muito dificil
para a pessoa, e ndo estou arrependida por ter tomado essa decisao.

Foi muito dificil o inicio da doenca para mim, com o tempo tive que
pedir ajuda, pois uma pessoa sO ndo conseguia cuidar dele, até porque
tinha um feitio complicado. Foi ai que tive que recorrer ao psicologo, o
que me fez muito bem. Percebi entdo que ndo podia passar o tempo a
lamentar e a chorar. Foi dificil interiorizar que as vezes meu marido

néo fazia as coisas por mal, porque eu pensava que fazia.

Apoio

familiar

Os meus filhos ndo estavam c4, a familia morava longe. Ndo houve um
apoio presente por parte dos irmdos dele, até porque também moravam
longe. Aos sdbados e domingos ndo posso sair porque ndo tenho
nenhum familiar que mora perto que poderia ficar com o Nuno. Os
amigos desapareceram porque diziam que fazia muita impressao ver o

Nuno com deméncia.

Adaptacao

da Casa

Tive de tirar a banheira da casa de banho, pois ele comecou ter alguma
dificuldade em sair. Tivemos que vir para o quarto do andar de baixo
porque ele ja ndo conseguir subir as escadas e tive que tirar as carpetes
da sala para facilitar a passagem com a cadeira de rodas. Fiz também
algumas aquisi¢des, como o cadeirdo, a cama, a cadeira de rodas e a
cadeira do banho. Tive que colocar vedagOes a volta da casa porque ele

queria saltar o muro constantemente.
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Visao dos
filhos

Foi um choque muito grande para os meus filhos, mas houve da parte
do mais novo o pedido para colocar o pai num lar, quando ele vem a
casa, ndo quer ficar muito tempo perto do pai porque € um sofrimento
muito grande para ele. O mais velho consegue falar um pouco, e estar

mais tempo ao pé dele.

Cuidador

Tive a sorte de ter cuidadores competentes, até porque séo cuidadores
familiares, ndo sdo familia de sangue, mas sdao de afeto. Hoje em dia
sinto-me tranquila quando tenho que sair, sei que ele fica bem, por isso
ndo me preocupo muito quando estou algum tempo fora de casa, €
muito bom para mim, conseguir fazer a minha vida tranquilamente,

distrair-me.

Apoio

Comunitario

Quanto aos bombeiros sou s6cia pago uma quota, e quando preciso
levar o Nuno ao hospital pago mais barato. Tenho também o apoio do
SAMS (Sindicato dos Bancarios do Sul e llhas) na comparticipacdo das

consultas, medicamentos e fraldas.

Perda de

autonomia

Qualquer tipo de doenca é dificil, mas as doengas do foro psicologico é
muito mais dificil, o tentar interiorizar que eles ndo fazem as coisas por
mal é dificil, porque eu, as vezes pensava que o Nuno fazia as coisas
por mal (...) Quando a pessoa que a gente gosta fica dependente, ha do
lado das pessoas que cuidam o carinho e o ver o que é melhor, acho
que as coisas vém automaticamente (...) Quando comecou a usar fralda
eu passei a dizer que aquilo era umas cuecas brancas, nunca disse que
eram fraldas. Penso que cabe a nds fazer o melhor possivel para que a
pessoa ndo se sinta diminuida.

No comecgo da doenca eu achei que devia ir para perto do meu filho
mais velho, embora sabendo que ele poderia ir trabalhar para fora.
Minha nora entdo propds que a gente fosse para casa deles, mas eu ndo
aceitei, porque é muito complicado ter uma pessoa doente em casa, eu
ndo queria dar trabalho, mas foi bom ouvir isso, porque percebi que ela
estava disposta a ajudar de alguma maneira. Apesar das dificuldades
meu filho mais velho, ainda veio buscar o pai no natal e na pascoa para
irmos almocar a casa dele, mas é muito complicado colocar o pai no

carro.
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Custos No inicio da doenga ndo houve custos, mas depois comegam a surgir,

monetarios | principalmente na fase grave, com a compra de fraldas, cremes, a

medicacao.

cama, o cadeirdo, a medicacdo que é muito cara, agora ja estou a

recorrer aos genéricos. Eu gastava cerca de 200 euros por més s6 em

Entrevista 2: Irma

Pergunta

Resposta

Tinha conhecimento sobre a

doenca de Alzheimer?

Eu sabia o que era deméncia, até porque tive
psicologia na faculdade, mas ndo sabia sobre a
doenca de Alzheimer, eu sabia sobre a deméncia em
geral, porque minha mae também morreu com
deméncia, entdo sempre tive a no¢do do que era, ndo

sabia era as diferencas entre os varios tipos.

Quando comecou a perceber

que seu irméo ndo estava bem?

Quais foram os

sinais?

primeiros

Tive um incidente com o Nuno que foi bastante
complicado. Em outubro de 2010 fui com ele a
Estrasburgo visitar o nosso irmdo que estava
internado, quando la& chegamos coloquei um papel na
carteira dele com todos os numeros de telefone e a
morada. O N. teve uma manifestacdo de deméncia
porque perdeu-se. N6s estdvamos juntos no hospital,
e ele ia dar uma volta de vez em quando, ao café, ao
jardim, e nestas voltas, desapareceu. Telefonamos a
policia, aos hospitais e nada. J& eram 9 horas da noite
e o N. tocou a porta, chegou de taxi, no entanto
comecou a falar um discurso muito estranho,
percebemos que se havia perdido e tinha andado de
taxi, mas fantasiou que tinha ido a Espanha. Foi entéo
que me apercebi que ele estava doente, o resto dos

dias que l& estivemos nunca mais o deixei sozinho,
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estdvamos sempre juntos, “virei policia”, voltei da
viagem muito mal porque vi que meu irmao estava

num processo de deméncia

Sente que h& uma grande
diferenca de uma vez a outra
quando vai visita-lo? Fale um

pouco dos seus sentimentos.

No inicio ndo havia a noc¢éo de perda tdo forte, eram
mais perdas cognitivas, e ainda vivemos assim 1 ou 2
anos. Faziamos viagens a Beira, claro que era preciso
“tomar conta”, mas ainda era “vivo”. Nessa primeira
fase senti menos as perdas. Simplesmente sabia que
tinha que tomar conta dele como um “filhote”, evitar
0 perigo, tirar do perigo. Nesta fase ele era velho, mas
tinha que cuidar como se fosse meu neto, mas ainda
com alguma lucidez. Para mim foi um pouco a perda
do estatuto de adulto, a gente ndo assumia que
cuiddvamos dele, mas estdvamos sempre atentos. Eu
dizia a minha cunhada que tinha de tirar o cartdo
multibanco do N., mas ela dizia que ndo era capaz de
fazer isso, no entanto quando houve a primeira
“aventura”, ela viu que realmente estava na hora de
Ihe tirar o cartdo, eu acho que isso é muito humano,
muito legitimo (...) De 1 ano para ca acho que as
perdas foram mais aceleradas, perde-se o andar, o
falar, mas mantem-se o0 pegar nas maos, o dar um

beijinho, e fico muito contente quando ele consegue.

Como é cuidar do seu irméo
que antes era independente e
agora precisa de ajuda para

tarefas simples?

Tive que cuidar da minha made que morreu com
deméncia, e ndo me custa cuidar do meu irméo, nao
me custa, por exemplo dar as refei¢des, porque neste
momento ja ndo hd comunicagdo, entdo o “comer”
torna-se um momento de partilha, acho que é por isso
que ndo me custa. Eu cresci aprendendo que a familia
tinha que cuidar dos velhos, fui educada numa
comunidade rural e a familia era muito unida. Vi
minha avO, minhas tias e minha mée a morrerem na

sua casa, na sua cama e a familia sempre a apoiar a




perca estes valores.

deciséo deles. Para mim a relagdo com a doenca e

com a morte é normal, e tenho muita pena que se

Entrevistas 3 e 4: Cuidadoral e Cuidadora2

Pergunta

Resposta — Cuidadoral

Resposta — Cuidadora2

Tinha
conhecimento
sobre doenca de
Alzheimer?
Quando comecou
a ser cuidadora
sabia com o0 que

ia lidar?

Eu sabia que existia, sabia que
as pessoas iam aos poucos
perdendo as qualidades, mas ndo
sabia mais nada sobre a doenca,
0s meios de comunicacdo falam
muito pouco sobre o assunto, as
pessoas sabem que existem, mas

ndo sabem como hao de tratar

Eu ja tinha ouvido falar sobre
deméncias, mas ndo sabia 0 que
era e ndo conhecia a existéncia
dos varios tipos de deméncia.
Quando

cuidadora, ndo sabia bem o que

comecei a ser

fazer perante algumas atitudes

do doente.

Quais foram as
principais
dificuldades

enfrentadas?

Foi numa fase em que era queria
fugir, eu o levava a passear e ele
andava, andava, e j& ndo queria
voltar, esquecia-se das coisas.
No principio foi complicado
porque ele ndo me obedecia, eu
dizia: - N. ndo vai para ali! E ele
ia. Isso enquanto andava. Eu
tentava disfarcar quando estava a
cuidar, nunca dei a perceber que
eu estava a aqui para andar atras

dele.

Comecei a cuidar do Sr. N.
quando ele ainda andava, no
principio tinha que andar
sempre atras e nao deixa-lo
sozinho, porque estava sempre a
querer fugir, saltar o muro, subir
nas arvores para tentar saltar,
entdo tinha que ter cuidado para
que ele ndo caisse e ndo se
magoasse, apesar que houve
uma vez em que eu ndo estava e
ele conseguiu saltar e caiu (...)
ele  comegou também a
confundir o local de fazer as
necessidades fisioldgicas, as
vezes fazia na maquina da loica,

no armario e até na televisao,




bastava ter um momento de
distracdo para que ele fizesse

iSsO.

Como fazia para
ultrapassar as
barreiras do dia-

a-dia?

Ele fugia e eu ia atras e tentava
convencé-lo a ir para casa,
houve uma vez que foi téo
complicado que eu até chorei. A
gente dizia para ele ndo se
despir, mas ele fazia quando
queria. Enquanto eu ca estive ele
totalmente

néao estava

dependente. Continuei a
frequentar a casa, e acho que
quando ele deixou de andar a
doenca progrediu rapidamente.

Eu ajudei a Mi enquanto pude,
nestas alturas ndo se consegue
dizer muita coisa (...) ja SOomos
amigas a muitos anos, nunca me
afastei dela, e ela sabe que
quando precisar estou aqui,
sempre lhe dei apoio, nestas
alturas € que se precisam dos

amigos.

Nesta altura  conheci a
Alzheimer Portugal e realizei
um  pequeno  curso  para
cuidadores, foi ai que realmente
conheci a doenca, porgque antes
néo tinha a nogédo do que era, 0
que fazia com as pessoas, cComo
seria 0 Seu processo, passei a ter
conhecimento de como lidar
melhor com a pessoa doente
(...) Comecei também a ndo
trata-lo como uma crianca,
deixei de tentar “ensinar” como
se faziam as coisas, porque
através do curso tive a nocéao
que estas pessoas ndo estdo num
processo de aprendizagem como
as criancas. Comecei ter a nogéo
que deveria sugerir as coisas
certas e mostrar o que fazer.
Quando eu cheguei ele ja estava
numa fase intermédia da doenca
e portanto foi bastante rapido
quando ele passou para a fase
grave. Pouco tempo depois
deixou de andar e falar. Tudo
ficou mais dificil, porque era
preciso dar-lhe banho e leva-lo a
necessidades,

fazer as era

preciso colocar fralda, e ter
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cuidado com as escaras, porque
passava todo tempo sentando.
Foi preciso adquirir uma cadeira
de rodas para mové-lo do quarto
para a sala.

Né&o é fécil cuidar de um idoso
dependente, no inicio achei que
ndo ia conseguir, nunca tive
nenhuma experiéncia parecida,
mas com o tempo fui
aprendendo a ter carinho.

Hoje em dia, devido a
informacdo que tenho e a
formacdo que tive, o “cuidar”
tornou-se mais facil porque
consigo compreender melhor as

atitudes do doente.
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Informagao pessoal
Apelido(s) / Nome(s) proprio(s)
Morada(s)

Telemével

Correio(s) electronico(s)

Nacionalidade
Data de nascimento

Sexo

Experiéncia profissional

De Agosto a Junho de 2014

Principais actividades e
responsabilidades

Nome e morada do
empregador

De Janeiro a Junho de 2013

Principais actividades e
responsabilidades

Nome e morada do empregador
Tipo de empresa ou sector

De Janeiro a Junho de 2102

Principais actividades e
responsabilidades

Nome e Morada do Empregador
Tipo de empresa ou sector

De Janeiro a Junho de 2011

Principais actividades e
responsabilidades

Nome e Morada do Empregador
Tipo de empresa ou sector

Silva, Diwlay Danny

Rua Chave de Valadares n° 13 2855-559 Corroios, Seixal, Portugal
965316332

diwlaydanny@hotmail.com

Portuguesa
30/01/1992

Feminino

Ajudante Familiar
Estimulagéo cognitiva e cuidados de higiene a um idoso portador da doenga de Alzheimer

Casa Particular

Estagio Curricular em Servigo Social

Realizag&o do Diagndstico Social: recolha de informagao, realizacdo de entrevistas, consultas de
documentos e processos, supervisao de visitas, acompanhamento de reunides, observagéo e analise

Lar de Criangas e Jovens D. Nuno Alvares Pereira — Santa Casa da Misericérdia de Aimada
IPSS (Instituicio Particular de Solidariedade Social)

Estégio Curricular em Servigo Social

Implementagao e dinamizagdo de um projeto com as familias € com as criangas/jovens
institucionalizados, Superviséo de Visitas, Acompanhamento aos Atendimentos e reunibes,
Levantamentos de Dados para cumprimento de alguns critérios do Manual da Qualidade da
Seguranca Social.

Lar de Criangas e Jovens D. Nuno Alvares Pereira — Santa Casa da Misericordia de Aimada
IPSS (Instituigdo Particular de Solidariedade Social)

Estagio Curricular em Servigo Social

Observacgdo, realizagdo de resumos dos processos antigos e acompanhamento aos atendimentos e
reunies.

Hospital Pediatrico Dona Estefania
Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE (Entidade Publica Empresarial)
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Desde 2012

Principais actividades e
responsabilidades

Nome e Morada do Empregador
Tipo de empresa ou sector

Educagdo e formagao

2013

Nome e tipo da organizagao de ensino
ou formagéo

2013

Nome e tipo da organizagao de ensino
ou formagéo

Principais disciplinas/competéncias
profissionais

2013

Nome e tipo da organizagao de ensino
ou formagéo

2013

Principais disciplinas/competéncias
profissionais

Nome e tipo da organizagao de ensino
ou formagéo

2009

Principais disciplinas/competéncias
profissionais

Nome e tipo da organizag&o de ensino
ou formagao

Aptidoes e competéncias pessoais

Lingua(s) materna(s)
Auto-avaliacao

Nivel europeu (*)

Lingua

Lingua

Professora de Iniciagdo Musical e Saxofone

Ensino da teoria musical associado com a pratica instrumental, para futura integragéo dos alunos na
banda filarménica

Academia de Instrucdo e Recreio Familiar Almadense
Associa¢do Recreativa, Desportiva e Cultural

A frequentar Mestrado em Servigo Social
ISCTE- IUL (Instituto Universitario de Lisboa)

Participagdo na agdo de formagao para cuidadores formais de pessoas com doenga de
Alzheimer

Alzheimer Portugal (Associagao Portuguesa dos Familiares e Amigos de Pessoas com doenga de
Alzheimer

Aspectos médicos (envelhecimento, deméncias e doenga de alzheimer), abordagem centrada na
pessoa com deméncia, comunicagao, ocupagdo, aspectos relacionais. Direitos fundamentais da
pessoa com deméncia, cuidados a prestar, estimulagéo cognitiva

Conclusao da Licenciatura em Servigo Social
ISCTE. IUL (Instituto Universitario de Lisboa)

Participagdo no Seminario Avangado em Servigo Social “Fundamentos Teérico-Metodolégicos
na Investigagdo em Servigo Social”.

Abordagem da teoria e pratica na prética profissional associado com a Investigagédo em Servigo
Social

CIES -IUL (Centro de Investigago e estudos de sociologia — Instituto Universitario de Lisboa)

Formagdo Musical e Integragido na Banda Filarménica

Competéncias a nivel de leitura de partituras, realizagdo de concertos com a banda e dominio do
instrumento (saxofone).

Escola de Musica da Academia de Recreio e Instrugdo Familiar Almadense

Portugués
Compreensao Conversagao Escrita
Compreenséo oral Leitura Interacgéo oral Produgéo oral
B1 Inglés B1 Inglés A2 Inglés A2 Inglés B1 Inglés
C1 | Espanhol |C1| Espanhol |[B1| Espanhol |B1| Espanhol |B1| Espanhol
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Aptiddes e competéncias
informaticas

Aptidoes e competéncias artisticas
Carta de condugdo

Windows, Word, Excel, Power Point, Internet

Membro da Banda Filarménica da Academia Almadense (saxofonista)
Categoria B
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