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Resumo

O envelhecimento da populacdo é sem ddvida um tema especial, preocupante e

surpreendente, ao qual ninguém fica indiferente.

O envelhecimento ¢ um fendmeno do processo da vida. Vivemos numa realidade
social onde a esperanca média de vida sofreu um aumento bastante significativo, em que as
pessoas vivem mais anos e, associados aos anos, surgem as doencas e a situacbes de
dependéncia que requerem cuidados especializados mas, também, a participacdo de
cuidadores informais, papel desempenhado pela familia, vizinhos ou amigos proximos da

pessoa idosa.

O papel de cuidador informal de idosos com deméncia acarreta muitas alteracdes e
implicacdes ao nivel das rotinas da vida quotidiana dos cuidadores, levando-os, muitas vezes,
ao desgaste e a exaustdo. Tal deve-se a varios fatores, entre os quais, a dureza das tarefas do
ponto de vista fisico e emocional, a falta de preparacdo e de informacdo sobre a doenca e
como lidar com ela, a escassez de apoios sociais e econémicos. Importa pois, dar atencéo aos
problemas do cuidador informal, reconhecer da sua importancia social e procurar respostas

adequadas as suas necessidades.

Cabe aos profissionais que trabalham direta ou indiretamente com pessoas com
deméncia, nomeadamente aos assistentes sociais, a responsabilidade de concetualizagédo e
implementacdo de projetos que previnam a sobrecarga de quem deles cuida, com vista a

promocdao do seu bem-estar e, por essa via, a do bem-estar de quem € alvo dos cuidados.

Considerando-se de extrema importancia habilitar os cuidadores informais para o
exercicio do papel que assumem, o projeto De Cuidador a Cuidado visa capacitar 0s
cuidadores informais para o desempenho do seu papel e para minimizar os efeitos do ato de

cuidar na sua vida pessoal e emocional.

O projeto apresenta-se sob uma estrutura de aquisicdo de competéncias num sistema
de educacdo ndo formal e pela organizacdo de parcerias de suporte psicossocial aos

cuidadores.

Palavras-chave: Envelhecimento, deméncias, sobrecarga, cuidador.
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Abstract

The aging of the population is definitely a special, worrying and surprising subject, to

which no one remains indifferent.

Aging is a phenomenon of the life process. We live in a social reality where the life
expectancy has increased quite significantly. People live longer and associated with the aging
disease and dependency arise, and leads to an increase in informal caregivers, the role played

by the family, neighbours or close friends of the elderly person.

The role of the informal caregiver of elderly people with dementia entails many
routine changes in the caregiver's daily life, leading to the overload of care leading to fatigue

and exhaustion.

It is necessary to pay attention to the informal caregiver’s problems and recognize

their social importance and seek answers to their needs.

It is up to professionals who work directly or indirectly with this target audience,
namely the professionals in the social areas, the responsibility for the preparation and
implementation of projects, formations and educational actions, with a view to promoting the

quality of life and well-being of the informal caregivers in order to prevent overload.

It is extremely important to enable informal caregivers to fulfil the role they play in
caring for the elderly person with dementia.

The project “De Cuidador a Cuidado” comes as a social support and accompaniment
to informal caregivers with the aim to empowering them and to minimize their needs in the
performance of their role, to improve the lives of elderly people with dementia and the well-
being of their families.

The project is presented under a competency acquisition structure in a non-formal

education system.

Keywords: Aging, dementias, overload, caregiver.
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Introducéo

O presente trabalho é realizado no &mbito do 8° Mestrado Servigo Social na Escola de
Sociologia e Politicas Publica pelo Instituto Superior de Ciéncias do Trabalho e da Empresa —
Instituto Universitario de Lisboa — ISCTE-IUL, tem como tematica a Sobrecarga dos
Cuidadores Informais de Idosos Portadores de Deméncia.

O trabalho em curso é composto por trés partes: a primeira enquadra teoricamente o
objeto do projeto, a segunda apresenta uma breve avaliacdo diagnostica com base em dados
sociodemograficos do Municipio de Almada e em testemunhos de cuidadores informais de
pessoas idosas com deméncia, recolhidos através de entrevista semiestruturada. A terceira

parte diz respeito & conce¢do do projeto com o correspondente plano de acdo e de avaliagao.

O projeto intitulado De Cuidador a Cuidado, visa a prevencdo da sobrecarga dos

cuidadores informais de idosos com deméncia.

O crescente envelhecimento da populacdo é uma realidade e um dos assuntos chaves
da atualidade: envelhecimento e longevidade sdo causas responsaveis pelo aumento de
dependéncias e deméncias nos idosos, fendmenos cada vez mais comuns e visiveis em todas

as sociedades e culturas.

O papel de cuidador informal ao longo dos tempos tem estado ligado essencialmente a
familia e na familia, sobretudo as mulheres, assumindo esta responsabilidade pela prestacdo

de cuidados aos idosos com deméncia.

O cuidador informal é alguém que tem uma ligacdo direta com o idoso ao seu encargo,
por vezes assume a responsabilidade total dos cuidados prestados. Esta responsabilidade total
de cuidados prestados de forma isolada e metddica, sem qualquer tipo de apoio de outros
elementos da familia manifesta-se numa sobrecarga de cuidados que conduz o cuidador a

exaustdo, ao stress e a depressao (Guedes, 2011).

Os ultimos censos realizados em Portugal (INE, 2011) mostraram a propensao
crescente para 0 aumento da populacdo com 65 e mais anos (19.1%), ultrapassando a

populacdo mais jovem (15%), fendmeno que se ira refletir nas geracdes futuras.

Cada vez mais existe preocupacdo dos profissionais das areas sociais e da salde na
procura de respostas de apoio aos cuidadores informais, pois esta é uma realidade

experimentada por uma parte consideravel da sociedade portuguesa. Na maioria das familias
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existe um caso de deméncia e, dos cerca de milhdo e meio de idosos que fazem parte da nossa

populacéo, 70.000 sdo afetados por um processo demencial (Sequeira, 2010: p. 16).

O impacto que este fendmeno tem nas familias, principais cuidadores, exige medidas
especificas, entre as quais a melhoria das suas competéncias para lidar com a doenca, com 0s
familiares doentes e o apoio social e emocional que lhes permita cuidarem com 0s menores
riscos de exaustdo. Por esse motivo, a proposta de projeto que se apresenta, fundada no
aprofundamento do conhecimento sobre o papel e as dificuldades dos que cuidam, propde a
acao concertada de varios agentes com intervencdo no Municipio de Almada, configurando

uma estrutura de apoio de natureza psicossocial.
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PARTE | - ENVELHECIMENTO, DEMENCIA E CUIDADORES INFORMAIS

1.1- O Envelhecimento

Quer queiramos, quer ndo, o0 mundo de hoje ndo é dos jovens, mas dos adultos e cada
vez mais dos adultos mais velhos, dos ldosos (Simdes 2006, cit. Oliveira, L. Albertina et. al
2014: s/ p.).

O envelhecimento é um processo do desenvolvimento humano, que é delimitado por
varias etapas que se concretizam no decorrer do ciclo da vida. A literatura apresenta diversos

conceitos cientificos sobre o tema.

O conceito de envelhecimento sofreu vérias mutagdes ao longo dos tempos, evoluindo
de acordo com as atitudes, crencas, cultura, conhecimento e relagdes sociais de cada época.
Com o aparecimento da gerontologia como conhecimento cientifico, o envelhecimento surge
como objeto de estudo de varias ciéncias, destacando-se a visdo pluridisciplinar deste

fendmeno Sequeira (2010: p. 10).

Segundo Brétas (2003: p. 298) o envelhecimento é um processo complexo,
pluridimensional, revestido ndo apenas por perdas mas também por aquisi¢fes individuais e
coletivas, fendmenos inseparaveis e simultdneos. Por mais que o ato de envelhecer seja

individual, o ser humano vive na esfera coletiva e como tal, sofre as influéncias da sociedade.

O envelhecimento é um "processo de diminuicdo organica e funcional, ndo decorrente
de doenca, e que acontece inevitavelmente com o passar do tempo™ (Erminda 1999: p. 43 cit.

Marinés Aires, Adriana Aparecida Paz e Cleci Terezinha Peros 2006).

Segundo Papalaia (2008: p. 667) os cientistas sociais que se especializam no estudo do
envelhecimento referem trés grupos de adultos mais velhos, os idosos jovens 65 a 74 anos, 0s
idosos velhos 75 a 84 anos, e os idosos mais velhos 85 ou mais anos. O envelhecimento € um
processo complexo, inevitavel e irreversivel, biologicamente os homens comecam a
envelhecer desde o momento do nascimento, mas em velocidades diferentes. A situacédo
social, a forma de vida e o envolvimento cultural aceleram ou diminuem a evolugéo
fisiolégica e fazem-nos entrar na velhice em idades muito diferentes. Torna-se pertinente a

compreensdo do fendmeno do envelhecimento quer sob uma perspetiva individual quer sob
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uma perspetiva demogréfica.

Lima (2010: p. 10-11) refere-se ao envelhecimento como um fenémeno complexo e
multideterminado para a generalidade das pessoas, refere-se a um processo biologico de
sentido deletério (que alguns autores designam de senescéncia). Comecamos a envelhecer na
altura da concecdo e continuamos dia apos dia. Envelhecer é portanto um processo constante e
previsivel que envolve crescimento e desenvolvimento, consequentemente ndo pode ser

evitado.

Para Rosa (2012: p. 20-23) existem dois conceitos diferentes, o envelhecimento

individual e o envelhecimento coletivo.

O envelhecimento individual salienta-se por duas situacdes, o envelhecimento
cronoldgico e o envelhecimento biopsicolégico, primeiro assenta na idade como um processo
universal, progressivo inevitavel, envelhecemos desde a conce¢do faz parte do
desenvolvimento humano. O segundo € vivido por cada individuo de forma diferente,
depende de pessoa para pessoa, da sua vivéncia, habitos, estilo de vida, cultura,

condicionantes genéticas entre outras.

O envelhecimento individual, cada pessoa manifesta os sinais de envelhecimento de
modo singular. O envelhecimento coletivo determina duas nog¢bes o envelhecimento

demogréfico e o envelhecimento da sociedade.

Sdo diversos os fatores que determinam o envelhecimento, assim como teorias que

envolvem este processo, desde de ordem bioldgica as psicoldgicas, assim como as sociais.

Segundo o INE (2015) prevé-se que para 2050 cerca de um terco dos portugueses

estardo na terceira idade e quase um milh&o de pessoas terd mais de oitenta anos.

O horizonte de uma vida mais longa, associado a baixa fecundidade e ao fato de as
geracGes do baby-boom se estarem a aproximar da idade da reforma, inscreve profundas
mudancas nas estruturas demograficas. Nas condicGes atuais a proporcdo de geracdes mais
velhas continuara a aumentar a0 mesmo tempo que se reduz o peso das geracgdes
potencialmente mais jovens. (Europen Comission/Eurostar 2007, cit. Romao e Pereira, 2008:
p. 25).
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1.2- O Idoso Dependente

E de extrema importancia a abordagem a dependéncia, pois um idoso portador de
deméncia € um idoso de extrema dependéncia. A deméncia € uma das condi¢cdes que maior

dependéncia causa nas pessoas.

Desde da antiguidade, a velhice tem sido associada & dependéncia e a perda de
controlo sobre a prépria vida, uma pessoa é dependente quando apresenta uma perda mais ou
menos importante da sua autonomia funcional e necessita da ajuda de outra pessoa (Pascoal,
2000, cit. Imaginério: p. 124).

A dependéncia é o resultado de um estado de fragilidade, vulnerabilidade que uma
pessoa apresenta, face aos desafios do meio em que esta rodeado. E ainda uma incapacidade
que impossibilita a pessoa de realizar as suas atividades de vida diérias, necessitando assim de

um cuidador.

A dependéncia resulta habitualmente do declinio funcional da pessoa, no caso das
pessoas idosas deve-se ao aparecimento de complicacdes patoldgicas ou acidente, pode ainda
ser agravada devido ao fatores a qual estdo expostos como a polimedicacdo, alimentacdo

deficitaria, a falta de ajudas técnicas, ambientes inadequados (Sequeira, 2010: p. 42).

O aparecimento da uma dependéncia implica uma transicdo para uma nova vida
devido a um acontecimento ndo antecipado que pode surgir de forma abrupta como um
acidente vascular cerebral, ou de forma antecipada como a capacidade mental que acontece no

caso das deméncias (Sequeira, 2010: p. 40).

A dependéncia pode ocorrer em todas as idades, mas a sua prevaléncia cresce quando
a idade aumenta, porque o envelhecimento, como ja referimos, favorece o aparecimento e
desenvolvimento de doencas cronicas que podem conduzir a diferentes niveis de dependéncia.
Existe a dependéncia fisica, psiquica, econémica, social, e todas elas se interrelacionam.
Conselho da Europa (1998), que postula a dependéncia como o estado no qual se encontram
as pessoas que, por razbes ligadas a falta ou perda de capacidade fisica, psiquica ou
intelectual, necessitam de uma assisténcia e ou ajuda importante de outra pessoa para realizar

0s atos correntes de vida (Aradjo 2010: p. 45).

Figueiredo (2007: p. 65) refere igualmente trés fatores para se poder falar de

dependéncia, a existéncia de uma limitacdo fisica, psiquica ou intelectual que compromete
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determinadas capacidades, a incapacidade para realizar por si as atividades de vida diaria, a
necessidade de assisténcia ou cuidados por parte de terceiros.

Cuidar de uma pessoa dependente no domicilio requer um empenho de cuidados
permanentes de mais de trés horas num periodo de tempo que se estende a mais de trés anos.
Esta necessidade de empenho quase permanente leva a que muitos cuidadores tenham
alteracOes na vida profissional, nomeadamente reducdo ou abandono, assim como alteragdes

ao nivel social e conjugal (Gongalves 2006, cit. Figueiredo 2013).

A dependéncia no idoso € manifestada pela reducéo da capacidade funcional, esta € a
considerada a energia que os idosos apresentam para orientarem as suas vidas de um modo

independente.

A capacidade funcional (CF) do idoso é definida pela habilitacdo de realizacdo das
Atividades Basicas da Vida Diaria (ABVD) ou as Atividades Instrumentais de Vida Diaria

(AIVD) no seu quotidiano, de forma a levar uma vida independente e autbnoma na sociedade.

A capacidade funcional esté relacionada com aspetos fisicos, cognitivos e emocionais

da pessoa.

A dependéncia surge quando a pessoa idosa comeca a desenvolver um declinio na sua
capacidade funcional pondo em causa a sua autonomia e como consequéncia a intervencao de

cuidados ao cargo de outrem.

Entende-se por Atividades Bésicas de Vida Didria um conjunto de atividades
primarias da pessoa, relacionadas com o autocuidado e a mobilidade, que permitem ao
individuo viver sem precisar de ajuda de outros, incluindo atividades como: comer, uso de
casa de banho, arranjar-se, vestir-se, tomar banho, deambular, entre outras. S&o as atividades
imprescindiveis para uma pessoa viver de forma independente. As Atividades Instrumentais
de Vida Diaria sdo constituidas pelas atividades que possibilitam a pessoa adaptar-se ao meio
e manter a sua independéncia na comunidade. Estdo diretamente correlacionadas com o
estado cognitivo e incidem sobre o cozinhar, o0 uso de transportes, o uso de dinheiro, o uso do

telefone, entre outras (Sequeira, 2010).

Segundo Andrade (2009: p. 323) a dependéncia no idoso manifesta-se ndo s6 pela
reducdo das capacidades fisicas ou psicoldgicas, que influenciam as suas atividades

basicas de vida diarias (ABVD’s), mas também, na inseguranca economica, isolamento,
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soliddo, dependéncia de familiares ou outro tipo de suporte social.

1.2-1. A Deméncia no ldoso

No dia em que eu ndo puder ir mais ateé ti,

Né&o te esquecas de vir até mim

Se um dia eu ndo puder lembrar-me de quem tu és

Se um dia eu ndo puder expressar 0 meu orgulho e amor por ti,
Apenas sente na minha alma

Nada disso se perdeu

Tu continuas e sempre continuaras a ser parte importante da minha vida.
(Ale Bruxs cit. Barradas & Oliveira 2016)

Quase todos nds conhecemos pessoas idosas portadoras de deméncia ou alguém que
tenha um familiar idoso portador da mesma. A deméncia esta muito associada a populacdo

mais envelhecida, mas nem todas as pessoas idosas desenvolvem deméncia.

Embora o numero de idosos com deméncia estd a crescer em Portugal, ndo existe
totalmente dados muito clarificados que relacionam a deméncia com o processo de
envelhecimento. Existem sim, diversos estudos que sustentam a hipdtese de que existe a

incidéncia de deméncia em grupos de pessoas de idade mais avancada.

O termo deméncia € originado do latim, que significa de mais mentis, diminuicdo ou
falta da mente, e foi utilizado ao longo da histéria para caracterizar individuos que
apresentavam deterioracdo de suas fungdes mentais cognitivas e comportamentais (Pessoa,
2016: p. 2).

Segundo Alzheimer “s Disease Internation (ADI) (2015), existem atualmente cerca de
46.8 milhdes de pessoas com deméncia em todo o um mundo, e podera duplicar a cada 20
anos atingindo os 74.7 milhdes em 2030 e os 131.5 milhdes em 2050.

Deméncia ¢ uma sindrome cerebral organica cronica, caracterizada por um defeito
global das funcbes nervosas superiores, podendo ocorrer em qualquer idade, de causa
conhecida ou desconhecida, e podendo ser reversivel ou irreversivel (Santana, 2005, cit.

Rocha 2016: p. 22). E uma sindrome cerebral organica porque, em todos 0s casos, ou tem
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uma causa testavel pelos meios de diagnostico atualmente disponiveis na pratica clinica

corrente, ou tem um substrato histologico identificavel (Garcia, 1984 Rocha 2016: p. 22).

A 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 alteragdes das reacfes emocionais normais. Os dados epidemioldgicos apontam para
a existéncia de cerca 182.000 pessoas com deméncia em Portugal, estimando-se que estes

numeros dupliquem até 2030 (Cavaleiro, 2016: p. 124).

Esta doenca constitui uma situacdo adquirida e permanente de défice das faculdades
mentais, onde se incluem as capacidades cognitivas que integram a senso-percecdo e a
comunicagdo, as capacidades afetivas e volitivas, o comportamento e a personalidade
(Barreto, 2005, cit. Sequeira, 2010: p. 96).

Segundo o Diagnostico Estatistico Mental (DMS) 2013, sdo realizados diagnosticos
demenciais, caso estejam presentes indicadores de défices de memoria e outros défices
cognitivos superiores ao que se poderia esperar no processo normal de envelhecimento e se 0s

sintomas causarem deficiéncias no funcionamento social ou ocupacional.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a sdo realizados diagnosticos
demenciais define-se como uma alteracdo progressiva da memoria e da ideacdo,
suficientemente grave para limitar as atividades de vida didria que dura por um periodo
minimo de seis meses e estd associada a perturbacdo de pelo menos uma das funcgdes
seguintes: linguagem, julgamento, alteracdo do pensamento abstrato, praxia, agnosia ou

modificacdo de personalidade (Fontaine 2000, cit. Franga 2010: p. 13).

Segundo Pontes (2016: p. 5) Coordenador da Comissdo Cientifica da Alzheimer de
Portugal ndo existe prevencdo ou cura para a maioria das formas de deméncia, medicacgdes

disponiveis que podem reduzir alguns sintomas.

O suporte vital para as pessoas com deméncia a ajuda da familia, amigos e cuidadores

que podem fazer a diferenca positiva na forma de lidar com a doenca.

A realidade para as pessoas com Deméncia em Portugal é bastante indeterminada, isto
é, espera-se que naturalmente um idoso na etapa final de vida reaja ou exiba sintomas naturais

de senilidade. Quando estes se tornam mais gravosos e face ao espectro de testes de avaliacdo
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de sintomas mentais, a tendéncia clinica natural esta voltada para o Diagnostico de Deméncia.
A Deméncia pode ser causada por diferentes patologias que compartilham sintomas, mas sao
etiologicamente diferentes (Rocha, 2016: p. 91).

1.2-2. As Faces da Deméncia

Segundo a OMS (1992), e segundo a Internacional Classification of Diseasesof Word
Health Organization, 10.2, (ICD10) a deméncia caracteriza-se da seguinte forma:

Diminuicdo progressiva da memoria e do pensamento (capacidade de raciocinio),

suficientemente marcada para limitar as atividades de vida diaria.

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 ou modificagdes da personalidade.

O carater global e adquirido do défice opbem-se a deficiéncia eletiva de uma das

funcBes cognitivas por uma lesdo especifica do encéfalo (Sequeira, 2010: p. 97).

Quando alguém comeca a apresentar modificacdo das suas anteriores capacidades
mentais, as pessoas que o rodeiam podem, ou ndo, notar ou relevar a situagdo, e o proprio

pode, ou ndo, ter consciéncia disso mesmao.

Em geral, a evolucdo ditara algum alerta que o sujeito ou o observador perceberdo

como um sinal de que algo ndo estara bem.

Podem ser discretas, ou ndo, alteracdes do comportamento ou da cogni¢do ou ambas.
Serdo, porém, o sinal de alarme que levard ao estudo indispensavel para se perceber a

modificacdo que ocorre (Pontes 2017: p. 6).

Inicia-se desta forma um processo de analise multidisciplinar tendente a compreender
a causa a Unica condicdo capaz de guiar os cuidados mais adequados especificamente para
aquele doente, pois cada doente € um ser Unico, apresentam manifestacdes, diferentes de

todos os outros.
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1.2-3. Carateristicas da Deméncia — O Sundowning

Segundo a Associagdo Portuguesa de Familiares e Amigos do Doentes de Alzheimer,
o fendmeno de Sundowning caracteriza-se pelo surgimento ou aumento de sintomas

comportamentais ao fim da tarde ou ao anoitecer na pessoa portadora de deméncia.

Estes sintomas podem incluir desorientagdo, confusdo, ansiedade, agitacdo,
agressividade verbal e fisica, deambulagdo, comportamentos de recusa, inquietude,
desconfianga.

Esta situacdo pode piorar ap6s uma mudanca ou alteracdo da rotina da pessoa, a
mesma pode até ver, ouvir ou acreditar em coisas que ndo sao reais neste contexto de fim do
dia.

As capacidades de atencdo e concentragdo podem tornar-se ainda mais limitadas e
algumas pessoas podem tornar-se mais impulsivas e responder as suas proprias ideias de

realidade, situacdo que pode coloca-las em risco.

Apesar de ndo haver evidéncia cientifica no que diz respeito as causas do fendmeno de
Sundowning, 0 mesmo parece ser resultado das consequentes altera¢ées cerebrais do processo

demencial.

O Sundowning pode estar também relacionado com a falta de estimulagdo sensorial ao
anoitecer, uma vez que a noite existem menos pistas orientadoras no ambiente devido ao

apagar das luzes e a falta de ruidos.

O impacto do Sundowning pode ser desbastador para quem cuida, depois de um dia de
cuidados e ter que enfrentar o fim do dia e noite neste dilema onde a vontade do cuidador é

descansar.
1.3- Tipos de Deméncia

Quando ouvirmos alguém falar em deméncia a primeira palavra que nos vem a mente
é a deméncia de alzheimer, pois é a mais falada pela maioria das pessoas, ¢ uma doenca
neurodegenerativa, irreversivel, com implicacbes no comportamento, personalidade e

capacidade funcional da pessoa.
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Mas existem outro tipo de deméncias menos conhecidas como:

Deméncia Vascular é um tipo de deméncia associado aos problemas da circulagdo do
sangue para o0 cérebro e constitui 0 segundo tipo mais comum de deméncia, existem

varios tipos de deméncia vascular a mais comum é a deméncia multienfartes cerebrais.

Deméncia de Corpos de Lewy é um género de deméncia causada pela degeneracao e
morte das células cerebrais 0 nome deriva da presenca de estruturas esféricas
anormais, denominadas por corpos de Lewy, que se desenvolvem dentro das células

cerebrais e que se pensa poderem contribuir para a morte destas.

Deméncia Frontotemporal (DFT) é o nome dado a um grupo de deméncias em que
existe a degeneracdo de um ou de ambos os lobos cerebrais frontal ou temporal. Neste
grupo de deméncias estdo incluidas a deméncia Frontotemporal, Afasia Progressiva

nao fluente, a Deméncia Semantica.

Doenca de Parkinson é uma perturbacdo progressiva do sistema nervoso central,
caracterizada por tremores, rigidez nos membros, problemas na fala e na marcha,
lentificagdo e dificuldade em iniciar os movimentos. Numa fase mais avancada da

doenca, algumas pessoas podem desenvolver deméncia.

Apesar de distintos, tém algumas carateristicas comuns, a perda de memdria frequente
e progressiva, confusdo, alteracbes de personalidades, apatia e isolamento, perda de
capacidade para a execucao das tarefas diarias (Cavaleiro, 2016: p. 125).

1.3-1. A Doenca de Alzheimer

A deméncia de alzheimer é mais conhecida entre as deméncias, segundo a Associacao
Portuguesa de Familiares e Amigos dos Doentes de Alzheimer, esta é a forma mais comum de

demeéncia, constituindo cerca de 50% a 70% de todos 0s casos.

Foi Alois Alzheimer, médico alemao, que em 1907 descreveu pela primeira vez a

doenca.

A doenca de alzheimer caracteriza-se pela morte dos neurénios em determinadas

partes do cérebro, com algumas causas ainda por determinar.

A doenca de alzheimer, responsavel por 50 a 70% dos casos de deméncia, constitui

uma patologia com uma prevaléncia crescente sendo a idade o principal fator de risco, numa
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populacdo como a portuguesa em que o envelhecimento populacional é um fato.

O grau de incapacidade funcional que esta doenca apresenta e a consequente carga dos
cuidadores, encontram-se em relacdo direta com o0s encargos financeiros, quer para as

economias familiares quer para o Sistema Nacional de Satde (SNS).

A inexisténcia de um tratamento eficaz para a doenca de alzheimer constitui uma das

principais necessidades ndo coberta pela Medicina moderna (Valverde, 2016: p. 7).

A doenca de alzheimer é, de fato, uma patologia com grande incidéncia na sociedade
atual, com especificidades muito proprias. “E a forma mais comum de deméncia nos idosos,
caracterizada por deterioracdo progressiva da memodria, linguagem e outras funcdes
cognitivas” (Pereira & Filho, 2001: p. 303).

Os primeiros sinais fazem-se sentir por pequenos lapsos de memoria, de orientacdo no

tempo e no espaco ou de comportamentos por irritabilidade.

Existem varias fases da trajetdria da doenca de alzheimer segundo David et. al. (1996,
cit. Gil, 2013: p. 118).

A fase da negacdo, a familia ndo valoriza os sintomas ou relaciona-os com o

envelhecimento natural.

A fase do envolvimento excessivo, as alteracbes comportamentais a irritabilidade
emocional, a impulsividade, a diminuicdo da tolerancia a frustracdo, constitui a principal

razao na procura de um apoio médico especializado.

Quando estas alteracdes de comportamento se agravam, o familiar comeca a ter uma

atitude protetora em relacdo ao doente.

Na fase da angustia, os familiares procuram diferentes apoios médicos especializados,
o0s doentes submetem-se a diferentes exames, sucessivamente repetidos, perante a insatisfacéo
do diagndstico e das implicacdes dai decorrentes. Como as respostas obtidas sdo idénticas os
familiares entram na fase da angustia, sentindo-se impotentes face a inalterabilidade da

situacao.

Associada a angustia vem a culpa, as duvidas: O que € poderia ser feito e ndo se fez?
A culpa é ultrapassada, segundo David et. al. (1996, cit. Gil, 2013: p. 119) quando existe um

esclarecimento eficaz sobre a evolugdo da natural da doenca e a percecdo da sua
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irreversibilidade.

Por ultimo a fase da aceitacgdo, significa a fase do luto, da imagem anterior da pessoa,
“o desaparecimento do eu e da sua propria identidade”, o deixar de considerar o familiar

como um adulto responsavel, como alguém como uma histdria e um passado.
1.3-2. Estédios da Doenca

Segundo Sequeira (2010: p. 109) a deméncia caracteriza-se, numa primeira fase por
um quadro assintomatico que é dificil de precisar em fungdo da inexisténcia de marcadores de

diagnostico.

As mudancas e o ritmo de progressdo depende de pessoa para pessoa, existem alguns

instrumentos para avaliar o estadio da deméncia.

A Escala Global de Deterioracdo (EGD) adaptada de Reisberg (1982) € um dos
instrumentos mais utilizado, acordo com esta escala existem sete estadios de deterioracéo
(Barreto 2005, cit. Sequeira, 2010: p. 109).

Quadro 1 — Sintese de classificacdo da Escala Global de Deterioracao

Estadios Afetados — EGD Atividades Afetadas

Sem alteracgdes

Queixas subjetivas de memdria Esquecimento de nomes/local dos objetos

Defeito ligeiro de memoria Atividade socio profissionais

Demeéncia ligeira ou inicial Atividades Instrumentais de Vida Diaria

Deméncia moderada Atividades Bésicas da Vida Diaria —
deliberacao

Deméncia grave Atividades Bésicas da Vida Diaria —
execucéo

Deméncia muito grave Marcha e postura ereta

(Barreto, 2005, cit. Sequeira, 2010: p. 109)
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1.4- Cuidar de Pessoas com Deméncia

Cuida do meu sonho

Cuida do meu riso

N&ao maltrates a minha fragilidade
Eu sou a fortaleza do amanhé

Eu serei a imagem do teu espelho
(Pedro Guerra)

Cuidar ¢ um dos papéis mais antigos da vida do ser humano, vivemos sempre a cuidar
de algo ou de alguém, desde hd muitos anos atrds que os mais novos cuidam dos mais velhos,
0s mais auténomos dos mais dependentes. Eu comecei a cuidar dos mais velhos quase desde o
berco. Nasci numa geragdo envelhecida, a minha avé materna ja tinha 85 anos a data do meu

nascimento.

Cuidar é uma forma de estar no mundo, um ato solidario que envolve respeito,
reciprocidade e complementaridade, esta presente em todas as culturas e apenas difere na sua
forma de expressao e de realizacdo. A funcdo de cuidar constitui uma dimensédo ontoldgica do
ser humano, pois 0s seus valores, atitudes e comportamentos no quotidiano expressam uma

preocupacdo constante com esta atividade (IMERSO, 1995, cit. Sequeira 2010: p. 159).

Lépez, Maria Crespo e Javier Lopez Martinez (2007: p. 21) apresentam a seguinte
definicdo: Cuidar es una tarea con una doble vertiente, en la que el cuidador primero debe
conocer las necesidades de la persona mayor y después saber como satisfacerlas. En funcién
de la naturaleza del problema, cuidar puede requerir una pequefia cantidad de trabajo o una
gran tarea, puede ser algo breve o que no se sabe cuando va a finalizar. Cuando es una
granartelo se prolonga durante mucho tiempo, puede ser una rutina diaria que ocupa gran
parte de los recursos y de las energias del cuidador. (LOopez, Maria Crespo e Javier Lopez
Martinez 2007: p. 21).

Cuidar de alguém é mais do que tomar conta, vai para além de satisfazer as atividades
de vida diaria basicas da pessoa, ter conhecimento de boas préaticas e técnicas. Cuidar é
proteger, é transmitir seguranca, envolve sentimentos, respeito, paciéncia, empenho, valores,

cultura e muito amor.
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1.4-1. O Cuidador Informal de Idosos

O aumento da longevidade esta a criar novos desafios para a humanidade, segundo o
Relatério da Comissdo Europeia sobre o Envelhecimento, em 2060 Portugal estara no topo
dos paises Europeus com menor natalidade, este fato fara com que os cidaddos muito idosos

venham a depender de cuidadores também eles idosos, em idade muito avancada.

Figueiredo (2007: p. 103) apresenta o conceito de cuidador informal com a seguinte
perspetiva, familiares, amigos, vizinhos ou voluntéarios que prestam cuidados de forma nédo

remunerada.

O cuidador assume o papel de cuidador informal a pessoa dependente muitas vezes

por amor, gratiddo, promessa ou mesmo porgue ndo existe alternativa na rede familiar.

O cuidador é toda a pessoa que assume como funcdo a assisténcia a uma outra pessoa
que, por razdes tipologicamente diferenciadas, foi atingida por uma incapacidade, de grau
varidvel, que ndo Ihe permite cumprir, sem ajuda de outro(s), todos 0s atos necessarios a sua

existéncia, enquanto ser humano (Oliveira et. al., 2007 cit. Pais 2016).

Ser cuidador de um idoso portador de deméncia € cada vez mais frequente, é
indispensavel ao idoso demente a auséncia por parte de um cuidador a tempo integral, sendo

uma tarefa ardua e complexa para quem cuida.

Por vezes ser cuidador significa ter que deixar o emprego e descuido na sua vida
pessoal. O papel do cuidador informal sempre existiu ao longo dos tempos, 0s apoios sociais e

técnicos eram muito escassos, mas a familia estava sempre presente, cuidavam uns dos outros.

Durante milhares de anos os cuidados ndo estavam tutelados por nenhum oficio nem
tdo pouco por uma profissdo. Esta prestacdo de cuidados tem acompanhado a evolugdo da
humanidade e criado lagos de interdependéncia entre as pessoas, em que a familia é o mais
antigo e ainda o mais utilizando servico de assisténcia a saude no mundo (Imaginario, 2004:
p. 73).

A construcdo do papel de cuidador de um idoso com deméncia no contexto domiciliar
ocorre a medida que a doenca evolui e que os membros familiares experienciam a

implementacdo dos cuidados.

Trata-se de um processo dinamico e multifacetado que varia de acordo com as
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experiéncias pessoais € as praticas socioculturais vigentes em cada contexto, e que se refletem
nas familias (Santos 2010, cit. Machado, 2012: p. 52).

1.4-2. Quem Séao os Cuidadores Informais de 1dosos?

Segundo INE (2017), Portugal tem que esperar 40 anos para a estabilizacdo do
envelhecimento demogréfico, na atualidade grande parte dos cuidados a idosos é assegurada
por cuidadores informais, na sua maioria mulheres, entre as quais se destaca o papel das

esposas, filhas e noras.

Os cuidadores informais de idosos com deméncia tém na maioria das vezes vinculo

familiar e partilham o mesmo domicilio e sem renumeracéo para assegurarem este papel.

Apesar de todas as dificuldades na grande maioria dos casos os familiares encontram-
-se na primeira linha da prestacdo de cuidados aos idosos, destaca-se habitualmente uma
pessoa sobre a qual recaem as maiores responsabilidades, assim como o maior numero de
tarefas de apoio, ou seja a pessoa gque 0 apoia e cuida dele no dia-a-dia (Paul, 1997, cit. Brito,
2002: p. 32).

Vaérios autores partilham a mesma opinido na que questdo de quem assume na familia

o0 papel de cuidador informal.

Muitos estudos apontam para o fato da maior parte dos cuidados a idosos serem
prestados pelas filhas, noras, esposas, s6 depois por outro tipo de parentesco mas sempre
predominado por mulheres que representam 80% do total dos prestadores de cuidados a
familiares idosos. (Huckle 1994; Rodrigues e Castiello, 1995; Ford et. al, 1997; Paul, 1997,
cit. Brito, 2002: p. 32).

A idade média predominante dos cuidadores informais ronda a volta dos 40 a 59 anos
de idade que, regra geral, sdo cuidadoras as filhas do doente, que se encontram na meia-idade,
gue tém a seu encargo maultiplas obrigacfes sociais, laborais e familiares e que provocam
alteracdes de diferentes tipos (Andrade, 2008 cit. Neves 2012: p. 8).

Segundo o relatorio do projeto Eurofamcare (2004), em Portugal assim como em toda
a Europa, existe uma tendéncia para que estes cuidados sejam assegurados por mulheres, que
entre outros aspetos, traca o perfil de cuidadores informais de pessoas idosas de Portugal. De
acordo com este relatério, os cuidadores informais sdo maioritariamente familiares da pessoa

de quem cuidam nomeadamente esposas ou filhas e noras com idades entre os 45 e 0s 55 anos

16 Projeto de Apoio ao Cuidador



caso sejam filhas ou noras e 65 se forem esposas, residem com a pessoa de quem cuidam,
apresentam baixa escolaridade, prestam cuidados durante quatro ou mais horas por dia e de

auferem baixos rendimentos.

A este respeito Colliere refere que durante milhares de anos a préatica dos cuidados que
suportam a vida, liga-se fundamentalmente as atividades da mulher sendo ela que da a luz, é
ela que tem o encargo de “tomar conta” de tudo o que mantém a vida quotidiana nos seus

mais pormenores” (Colliere, 1989: p. 40).
1.4-3. Cuidados Familiares a Idosos com Deméncia

Define-se trabalho de cuidados, como um conjunto de tarefas desenvolvidas por uma
pessoa s6 0 com a colaboracdo de outras, com vista a levar a cabo conjunto de a¢Ges definidas
para assegurar os cuidados a um familiar dependente (Maheu e Guberman, 1992, cit. Gil,
2013: p. 111).

Estes autores alertam para a amplitude e complexidade e organizagdo que os cuidados
na dependéncia envolvem, contrariando a concecdo naturalista que faz destes um apoio
natural prestado pelo mundo feminino e reduzido aos cuidados diretos, prestados & pessoa nos

quais incluem as atividades pessoais e instrumentais da vida diaria.

Além dos aspetos socioecondmicos e demograficos, € fundamental compreender que a
prestacdo de cuidados a idosos inclui muito mais do que os aspeto instrumentais e fisicos,
como alimentag&o a higiene a mobilidade e a medicagéo, que normalmente sdo considerados e
medidos (Brito, 2002: p. 31).

Este conceito é de referéncia pelo seu caracter multidimensional que o processo de
cuidados envolve, mas também por se caraterizar pela sua invisibilidade no espaco doméstico
(Gil, 2013: p. 112).

Atualmente as politicas de saude em Portugal tendem a privilegiar a manutencao dos
idosos no domicilio, devido ao aumento crescente do nimero de idosos, a insuficiéncia e
inadequacdo das respostas formais as necessidades dos idosos dependentes (Leuschner, 2005,
cit. Sequeira 2010: p. 39).

A funcdo de cuidar ao longo dos tempos vinculada essencialmente & familia (Laje,
2005, cit. Sequeira, 2010: p. 159).
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A familia tem sido considerada como o principal pilar de apoio ao idoso em situacdo
de dependéncia um pouco por toda a Europa e EUA. Estima-se que 80% da assisténcia que 0s
idosos necessitam € prestada pela familia (Walker,1995, cit. Figueiredo & Sousa
2008: p. 10).

Direcdo Geral da Saude (DGS) (2004) com o Programa Nacional para a Saude das
Pessoas ldosas, tem chamado a atencdo de todos os profissionais da salde no sentido de
estarem atentos no desempenho das suas funcGes, as quais devem visar a manutencdo da
autonomia, independéncia, qualidade de vida e recuperacdo global das pessoas idosas,

prioritariamente no seu domicilio e meio habitual de vida.

A familia tem uma importancia extrema no desempenho do papel de cuidados
prestados as pessoas idosas portadoras de deméncia, permitindo que as mesmas permanecam
na sua propria casa em ambiente familiar. Os cuidados no domicilio proporcionam o convivio

familiar apoio e protecdo que o idoso necessita.

1.4-4. Testemunho de Cuidadora Informal de Pessoa Idosa com Deméncia

Existem imensos testemunhos de cuidadores informais de idosos portadores deméncia,
cuidadores que apos o término deste papel sentem-se outras pessoas no mesmo corpo, devido

a experiéncia exaustiva da sobrecarga de trabalhos que vivenciaram ao cuidar do seu familiar.

Carmen Lucena Arévalo nasceu em 1952 em Coérdoba, Espanha, e foi a cuidadora
principal da sua sogra, portadora da doenca de alzheimer, durante 8 anos e era cuidadora 24

horas por dia.

Apo6s a morte da sua familiar, escreveu o livro intitulado Vivir sin vivir. Ella, el
alzheimer y yo (2011). Carmen encontrou na escrita a forma de realizar o luto de uma vida

que deixou para trds ao longo de 8 anos e 0 que mudou na sua vida ao cuidar do outro.

Este livro foi a forma de desabafar com o mundo a experiéncia de sobrecarga que teve

durante estes anos como cuidadora.

Encontramos na obra de Lucena (2011): que el cuidador familiar no tiene un horario,
tu puerta no se abre y te llega el relevo. No importa que estés agotada, aqui no hay dias de
descanso, ni noches de placidos suefios. Ellos te necesitan y tu tienes que estar ahi para
atenderlos. Has decidido cuidarlos y lo tienes que hacer tanto a las once de la mafiana que a

las cinco de la madrugada. La mayoria de veces en contra de ellos mismos, que no pueden
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entender que los estas protegiendo, dedicandole, tu tiempo, tu vida y tu salud. Te levantas con
el Alzheimer, desayunas con él, comes con €l y te acuestas con él, y al dia siguiente vuelta a
empezar, un dia tras otro. Aqui no sirve tener dolor de cabeza, ni tener un mal dia, porque
ellos no entienden nada de eso, estan indefensos y te necesitan y para ellos no hay dias ni
noche, ni te puedes permitir decir hoy no tengo ganas de seguir esas conversaciones sin
sentido, 0 no me apetece reirme por lo que ya me ha contado tantisimas veces. Tampoco
puedes decidir no verle, porque hoy no tienes valor para ver lo que el Alzheimer est4 haciendo

contigo.

El Alzheimer no sélo ataca al enfermo, se apodera de todo su entorno. Secuestro mi
vida, agarrdé con fuerza mis sentimientos haciéndose duefio de ellos, me separé de mi vida
laboral y me quitd mis amistades. O mi marido le quité a su madre, y le tomd prestada a su
mujer. Nos quitd una parte muy grande de nuestra vida en pareja, perdimos nuestra
complicidad de hacer lo todo juntos, nuestras peleas y reconciliaciones, y nuestra intimidad. A
mi hijo le quito a su abuela, y a mi, su madre, me tuvo que compartir. Me impidid ser madre a
tiempo completo y me perdi unos afios de la vida diaria de mi hijo que nadie me puede
devolver. Es tan cruel que no tiene bastante con lo que le hace al enfermo también se aduefia,

dirige, manipula y destroza la no vida del cuidador.

Lucena é apenas um exemplo do que sentem e vivenciam muitos de cuidadores de
idosos com deméncia que viveram ao longo de anos em situacdo de sobrecarga fisica e

emocional.
1.5-  Sobrecarga do Cuidador Informal

E com frequéncia que chegam até mim, em contexto profissional, cuidadores
informais em estado de exaustdo, é visivel os seus rostos de fadiga, noites sem dormir,
discurso difuso, assim que iniciam o didlogo iniciam também um choro de cansaco de
desgaste, lamentacédo, e é evidente o estado em que se encontram, devido a sobrecarga de

trabalhos que tiveram até entdo ao cuidar do idoso portador de deméncia.

Por vezes mal tem forca para se exprimirem, para raciocinar ou estabelecer
comunicagdo, comegam por dizer as dificuldades que estdo a passar, “ — Ha muitas noites que
ndo sei 0 que é dormir, perdi todas as forcas, ja ndo sou capaz, s6 me apetece chorar, 0s meus

filhos também sofrem muito pois tenho que lhes pedir ajuda, € muito dificil”.

Neste preciso momento os cuidadores informais de idosos procuram apoio para 0O
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idoso e também para eles proprios pois sentem que ja ndo conseguem prestar um cuidar de

qualidade aos seus idosos, e o papel de cuidador informal chegou ao seu limite.

Promover cuidados didrios a um idoso pode ser uma tarefa muito dificil e de grande
desgaste, nomeadamente quando a familia assume este papel repentinamente, por vezes sem
preparacdo nem meios técnicos para o fazer, e assim assumem a funcdo de cuidadores
informais, funcdo que acarreta restricGes em relacdo a propria vida e elevados prejuizos para

qualidade de vida do cuidador.

A sobrecarga do cuidador informal é uma problematica de extrema importancia, a qual
ndo deve ser descuidada no campo de pesquisa de apoio dos cuidados informais de idosos
portadores de deméncia, e desperta um extremo interesse pois nunca um idoso tera bem-estar

se 0 seu cuidador se apresentar em sobrecarga de cuidados.

O termo «sobrecarga» (burden) é utilizado na literatura gerontoldgica para descrever
os efeitos negativos da tarefa de cuidar no cuidador. Embora a sua definicdo ndo seja
consensual, é frequente distinguir-se duas dimensbes da sobrecarga (Vitaliano, Young e
Russo, 1991; Kinney, 1996; Kinsella et. al. 1998, cit. Figueiredo& Sousa 2008) a objetiva e a
subjetiva. A objetiva refere-se a exigéncia dos cuidados prestados mediante a gravidade e tipo
da dependéncia e comportamento do doente, as consequéncias ou impacto nas varias
dimensfes da vida do cuidador familiar, social, econdmica, profissional. A sobrecarga
subjetiva resulta das atitudes e respostas emocionais do cuidador as exigéncias do cuidar. Ou
seja, evoca a percecdo do cuidador acerca da repercussdo emocional das exigéncias ou

problemas associados a prestacdo de cuidados.

Cuidar de idosos dependentes pode acarretar angustia, soliddo, tensdo, tristeza,
preocupacao constante, depressao, problemas de sono, fadiga crdnica, alteragcdes no sistema
imunitario, hipertensdo arterial, alteracdes cardiovasculares, luto, perda, raiva, culpa e
ressentimento (Begany et. al, 1996; Brodaty, 1999; cit. Brito 2002: p. 35).

Vaérios estudos indicam que pessoas que prestam cuidados a familiares idosos
dependentes durante longos periodos, frequentemente sofrem alteragcdes adversas na sua vida
familiar, social, problemas econémicos e laborais, cansago, e desgaste prolongados, a nivel
fisico e psiquico (Fadden et. al. 1987; Cook et. al, 1996; Goodman et. al, 1997; cit. Brito
2002: p. 35).

A sobrecarga do cuidador informal de idosos portadores de deméncia ndo afeta so a
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pessoa cuidada, afeta assim todas pessoas que fazem parte do ndcleo de relacional e promove
disfuncéo da atmosfera familiar que é um problema grave.

A sobrecarga dos cuidadores é, segundo Martins (2006: p. 64) “uma perturbagdo
resultante do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo alvo da
atencdo e dos cuidados, correspondendo a percecdo subjetiva das ameacgas as necessidades
fisioldgicas, sociais e psicoldgicas do cuidador. Ou seja, a sobrecarga € um produto, resultado
da avaliagcdo dos cuidadores acerca do papel e das tarefas que realizam, da percecdo e
desenvolvimento da doenca dos familiares e das interferéncias que estes fatores causam nos
varios dominios da vida da pessoa.” A mesma autora descreve o processo de cuidar de um
familiar idoso e/ou dependente como continuo e quase sempre irreversivel, stress gerador de

uma situacao de crise.

Santos (2003, cit. Sequeira, 2010: p. 311) refere que no contexto do idoso com
deméncia, 0s aspetos que provocam uma maior sobrecarga estdo relacionados com a
necessidade de repeticdo das mesmas coisas, dar frequentemente as mesmas orientacoes, ser
paciente, compreender as atitudes e comportamentos do idoso, lidar com comportamentos a

nivel social.

Outros estudos referem que cuidar de idosos com deméncia esta associado a uma
deterioracdo da saude fisica e mental que se traduz em termos de sobrecarga (Pereira, 1996;
Caldas, 2000; Neri de Carvalho, 2002; Santos, 2003, cit. Sequeira 2010: p. 311).

A prestacdo de cuidados de idosos com deméncia estd associada a uma maior
sobrecarga, em comparacdo com cuidar de idosos com dependéncia fisica, (Grafstrome
Winblad, 1995; Pereira, 1996; Santos, 2003; cit. Sequeira 2010: p. 311).

E muito desgastante cuidar de idosos com deméncia, atendendo especialmente as
alteracBes cognitivas e comportamentais que estes apresentam (Brodaty, 1998; Garrido e
Almeida 1999; cit. 2010: p. 311).

Segundo a Novak e Guest (1989) propuseram uma medida multidimensional que
permitisse captar os sentimentos de quem presta cuidados e o tipo de respostas dadas as
dificuldades inerentes a esses cuidados. O inventario por eles desenvolvido, Caregiver Burden
Inventory, incluia cinco conjuntos de fatores: sobrecarga de dependéncia de tempo,
sobrecarga de desenvolvimento, sobrecarga fisica, sobrecarga social, sobrecarga emocional.
(referido por Paul, 1997 e cit. Brito 2002: p. 43).
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1.5-1. A Saude Mental dos Prestadores de Cuidados

O cuidador informal de um idoso portador de deméncia comporta alteragcbes na sua

vida, o papel de cuidar associa-se a problemas fisicas, psicoldgicos e sociais.

Uma das principais consequéncias da sobrecarga de trabalhos dos cuidadores
informais de idosos portadores de deméncia é a degradacdo da satde mental. O ato de cuidar
de idosos portadores de deméncia no domicilio é uma tarefa dificil, indutora de stress, devido

as alteragdes a nivel pessoal, familiar vida do cuidado informal.

E na area da saude mental e emocional, que os efeitos da prestacdo de cuidados a
familiares dependentes mais se faz notar, com niveis de depressdo e ansiedade superiores aos
da populacdo em geral. A depressdo é, alias, o quadro clinico que mais frequentemente
ocorre, manifestando-se normalmente no prazo de um ano apds o inicio da situacdo de
prestacdo de cuidados (Brito, 2002: p. 36).

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) (2002), define a saide mental, como o
estado de bem-estar no qual o individuo realiza as suas capacidades, pode fazer face ao stress
normal da vida, trabalhar de forma produtiva e frutifera e contribuir para a comunidade em

que se insere.

Brito (2002: p. 33), descreve que varios estudos tém consistentemente confirmado que
a prestacao de cuidados familiares a idosos constitui uma sobrecarga fisica e psicoldgica e que

a depressao é efetivamente uma alteracdo na satde que frequentemente ocorre nessa situacao.

A depressdo é o quadro clinico que mais frequentemente ocorre, normalmente é
manifestada no prazo de um ano ap6s o inicio da situacdo da prestacdo de cuidados,
especialmente no caso dos prestadores de cuidados a idosos portadores da doenca de
alzheimer, cerca de metade dos cuidadores clinicamente deprimidos, sobretudo devido ao

isolamento e ao stress constante em que vivem (Begany et. al, cit. Brito 2002: p. 35).

A salde mental é entdo fundamental para o bem-estar das pessoas e é indivisivel da
salude em geral. Uma pessoa com boa salde mental sente-se bem consigo e na interagdo com
0s outros. Responde positivamente aos desafios e exigéncias do meio e do quotidiano. Este
estado permite-lhe desempenhar os seus papéis como estudar, trabalhar, relacionar-se com a

familia e com os amigos (OMS, 2002).
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1.5-2. As Estratégias de Coping dos Cuidadores

O cuidador informal para superar as dificuldades devera adotar estratégias de coping
para lidar com a sobrecarga trabalhos, tanto a nivel fisico, gestdo de stress, resolucdo de

problemas.

As estratégias de coping iniciam-se quando o ser humano identifica condi¢des que
admitem exigéncias significativas face a ndo disporem de recursos que as satisfagam. Tem
vista em promover o equilibrio do ser humano face as situagdes adversas a qual 0 mesmo é
exposto no dia-a-dia, podem ser definidos por a¢fes cognitivas ou comportamentais e envolve

sentimentos, pensamentos e atitudes.

Segundo a investigacdo a cargo de Sequeira (2010: p. 217) existem estratégias em que
os cuidadores revelam alguns bons resultados s&o:

Recordar todos 0s bons momentos que passou com a pessoa

Pensar gque a pessoa de quem cuida ndo tem culpa da situacédo

Acreditar na propria pessoa e na sua capacidade para lidar com a situacéo

Reservar algum tempo para si proprio

Conversar com amigos

Procurar lugares de culto

Utilizar medidas preventivas

Obter 0 méximo de ajuda dos servicos de saude e sociais.

Procurar informacéo acerca do problema

As principais responsaveis pelo aparecimento da sobrecarga do cuidador sdo as

dificuldades que o cuidador experimenta.

As sobreposicOes de tarefas, cansaco, a diminuicdo do tempo livre, a responsabilidade, a
relacdo familiar, a preocupacdo o medo e grau de exigéncia levam que muitos cuidadores a

ndo terem disponibilidade emocional e fisica para porem em pratica as estratégias de coping.
1.5-3. O Estatuto do Cuidador Informal

Portugal é o pais da Europa com a maior taxa de cuidadores informais, ha cada vez

mais pessoas idosas dependentes de cuidadores

De acordo com INE (2011), a populacdo envelhecida em Portugal duplicou nos

ultimos 10 anos, o numero de pessoas em idade ativa esta a reduzir, sdo cada vez mais idosos
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€ menos jovens.

Existe nos paises europeus o estatuto legal do cuidador informal, com medidas de
apoio e beneficios, com vista a permitir uma melhor qualidade de vida ao idoso em casa com
0 aumento do namero de horas gasto pelos familiares, assim como melhorar a qualidade de

vida do cuidador.

Portugal & semelhanca dos outros paises europeus esta trabalhar no sentido de
legalizar o estatuto de cuidador informal de idosos.

Os objetivos do estatuto legal do cuidador de idosos sdo, diminuir 0 nimero de idosos
hospitalizados apds alta clinica, e diminuir o nGmero de idosos que procuram a urgéncia pela
auséncia de cuidados basicos de saude no domicilio, com o fim de redugdo de custos nas
contas da saude publica em Portugal.

Os cuidadores informais de idosos tém como beneficios, flexibilidade de horarios,
beneficios fiscais, faltas justificadas no trabalho, formacédo sobre cuidados, suporte técnico

COm recurso a servigo de enfermagem.

Quantas entidades laborais ndo veem a situagdo com o mesmo otimismo do SNS, pois
terdo de ser flexiveis com trabalhadores que tenham ao seu cuidado idoso, ou seja que lhes é

atribuido o estatuto de cuidador informal de idosos.

Todo o ser humano tem a necessidade de ser cuidado e a capacidade de cuidar do

outro.
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PARTE Il — AVALIACAO DIAGNOSTICA

Para agir € preciso conhecer, para conhecer € preciso diagnosticar
(Fialho, Carlos Alberto Silva e José Saragoca 2015: p. 2).

O diagndstico € uma fase de extrema importancia na vida de um projeto. E o ponto de
partida, permite determinar os problemas a resolver, tem como objetivo identificar as
necessidades, dificuldades apresentadas pelos cuidadores informais assim como as

potencialidades e limitagcdes do contexto em que se inserem.

O diagnostico ¢ o “processo de analisar a situacdo, o problema, 0 grupo ou a
organizagdo que o projeto tera como objeto. Trata-se de um instrumento que permite a
caracterizacdo de uma situacdo, a detecdo de necessidades, a identificacdo de problemas, a
inventariacdo de recursos e a determinacdo dos pontos fortes, pontos fracos, oportunidades e
ameacas de uma determinada unidade de analise, situacdo, problema, grupo ou organizacéo,
(Schiefer, Teixeira e Monteiro, 2006: p. 229).

Nesta fase de vida do projeto é analisada a problematica, ou seja, realidade que

sustenta a concecao do presente trabalho tendo como visdo o processo de mudanca.

A realidade deste projeto surge na pratica profissional de intervencdo social, as
dificuldades e necessidades, vivenciadas no papel do cuidador informal de idosos portadores

de deméncia.

A realizacdo do presente diagndstico social tem como area de incidéncia o concelho de
Almada, com o enfoque no envelhecimento, nomeadamente a sobrecarga do cuidador

informal de idosos com deméncia.

Este trabalho de analise teve como fontes de pesquisa o Plano Social de
Desenvolvimento (PDS) do Concelho de Almada 2015-2017, da Rede Social do Conselho
Local de Agédo Social de Almada (CLASA) e o Diagnéstico Social de Almada, 2013 (DSA) e
contou com o apoio de 8 cuidadores informais de idosos portadores de deméncia da Unido de
Reformados e Pensionistas e Idosos do Concelho de Almada, onde participaram com 0 Seu

testemunho através de entrevistas semiestruturadas.
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2.1.Envelhecimento e Dependéncia no Municipio de Almada

Para além da revisdo da literatura sobre cuidados informais na deméncia, foram
efetuadas entrevistas a sete cuidadores informais de idosos que frequentam o Centro de Dia da
URPICA, em Almada, na Cova da Piedade.

Para o enquadramento do problema foi aplicada entrevista semiestruturada como
técnica de recolha de dados; segundo Capucha (2008: p. 19) as técnicas comuns de recolha e
tratamento de informagdo, caracteristicas das ciéncias sociais como inquérito por
questionario, a entrevista, a analises de dados, andlise de contetdo, a observacdo, fornecem-

-nos elementos de grande importancia para o conhecimento da realidade que se atua.

Segundo Quivy e Campenhoudt (1995), a entrevista tem como principais vantagens o
grau de profundidade que se consegue obter dos elementos em andlise e a flexibilidade e a
diretividade do dispositivo que permite recolher os testemunhos e as interpretacdes dos

interlocutores.

As entrevistas foram realizadas na instituicdo acima referida, tendo sido previamente
apresentado aos participantes o termo de consentimento livre informado, os objetivos da
entrevista e a possibilidade dos participantes poderem desistir a qualquer momento da

realizacéo da entrevista.

Mediante o objetivo do trabalho — prevenir a sobrecarga dos cuidadores informais — o
guido de entrevista foi concebido de forma encontrar respostas que contribuissem para o

encontro das medidas mais adequadas para responder ao problema.

A analise que se apresenta segue a linha de questdes do guido de entrevistas, segundo

as variaveis consideradas mais relevantes para a avaliacdo diagnostica.
2.2.Caraterizacdo Sociodemogréfica

Somos confrontados na atualidade com fenémeno do envelhecimento demogréfico,
caracterizando-se pelo aumento progressivo da populagdo idosa relativamente a populagdo

jovem, este fendmeno tem-se estendido a todos os paises do mundo.

Portugal apresenta o indice de envelhecimento mais elevado da Unido Europeia,
segundo dados do INE (2015) projecGes das Nacgdes Unidas apontam para que o nimero de

pessoas com 60 e mais anos de idade passe para mais do dobro, de 841 milhGes de pessoas em
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2013 para mais de 2 mil milhdes, em 2050, enquanto o nimero de pessoas com 80 e mais
anos de idade poder& mais do que triplicar, atingindo os 392 milhfes em 2050.

Segundo dados do Pordata (2014), a relacdo entre o nimero de idosos e 0 nimero de
jovens traduziu-se num indice de envelhecimento de 138,6 por cada 100 jovens, referencial

que tem vindo a sofrer aumentos continuos desde 1981.

Portugal manifesta o terceiro valor mais baixo do indice de renovacdo populacdo em
idade ativa, desde 2010 que o numero de pessoas em idade potencial de saida do mercado de
trabalho nédo é renovavel pelo nimero de pessoas em idade potencial de entrada novamente no
mercado de trabalho, traduzindo-se desta forma no aumento do indice de dependéncia de

idosos, fazendo com que em 2014 houvesse 31 idosos por cada 100 pessoas em idade ativa.

A sociedade estd em mudanca considerando os dados apresentados pelo INE (2015), a
esperanca de vida aumentou, existe um declinio na fecundidade apresentado assim um
resultado de baixa natalidade e a situacdo vai manter-se nestes registos durante alguns anos

consecutivos.

Oceana AtlAntico

Figura 1 — Mapa da Area Metropolitana de Lisboa

Fonte: Diagnéstico Social de Almada, 2013
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A cidade de Almada tem como tela de fundo Lisboa, e fica localizada na margem sul
do estuério do rio Tejo, fazendo fronteira com o concelho do Seixal a Este e com o concelho

de Sesimbra a Sul, a Oeste é rodeada pelo Oceano Atlantico.

O territorio de Almada contempla de area 71km?, pertence ao distrito de Setubal e a

Area Metropolitana de Lisboa.

A

ALMADA
TURISMO

( -

Fonte: Diagnostico Social de Almada, 2013

Almada cresceu acentuadamente a partir da construcdo da Ponte 25 de Abril em 1966,
gue promoveu o acesso facilitado entre as duas margens, segundo o INE (2011) o nimero de

habitantes no ano 1960 era apenas 70,968.

Segundo dados divulgados por o Pordata (2015), Almada é sede de municipio tem
169,914 de habitantes, na qual 22% destes habitantes sdo idosos e estd subdividido por 5
unibes de Freguesias, Almada, Cova da Piedade, Pragal e Cacilhas, unido das Freguesias de
Charneca de Caparica e Sobreda, Freguesia da Costa da Caparica, unido das Freguesias de
Laranjeiro e Feijo.
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Segundo Pordata (2015), a taxa do indice de dependéncia de idosos na cidade de
Almada é 33,2%.

Almada tem uma rede de acdo social articulada, que permite dar apoio aos setores da

populacdo mais vulneravel, nomeadamente os idosos.

Segundo a Seguranca Social (2017), existe no municipio de Almada mais de 30
InstituicOes de Solidariedade Social que promovem o apoio social nas valéncias de Centro de

Dia, Servico de Apoio Social e Lar.

Alguns destes organismos que atuam no concelho de Almada tém apoios da autarquia,
através de cedéncias de terrenos, instalacdes e apoios financeiros para equipamentos. Estes

equipamentos sociais atuam maioritariamente de 22 a 62 feira em horério laboral.

Segundo o Diagnostico Social (2013: p. 31) a andlise da distribuicdo da populacao
idosa pelas freguesias do concelho de Almada, permite concluir que € nas freguesias da Cova
da Piedade (15,2%), Almada (15,1%), Charneca de Caparica (13,3%) e Laranjeiro (11,2%)
que existe uma maior concentragdo de populacdo idosa, reunindo no seu total 54,7% da
populacéo idosa residente neste concelho.

As freguesias da Trafaria e Pragal mantém menos populacdo nesta faixa etaria, com

valores percentuais de3,5%e 3,4%.

Quadro 2 — Indice de envelhecimento, Almada

Almada (Concelho) 140,07
Almada 340,06
Caparica 96,04
Costa da Caparica 143,3
Cova da Piedade 234,1
Trafaria 141,9
Cacilhas 344,3
Pragal 123,6
Sobreda 106,9
Charneca da Caparica 88,4
Laranjeiro 130,4
Feijo 109,2

Fonte: Censos 2011, INE
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De acordo com o Diagnostico Social de Almada (2013), segundo INE (2011),
relativamente ao indice de envelhecimento que expressa a relacdo entre o0 nimero de idosos e
a populacéo jovem, podemos concluir que apenas duas freguesias registam um maior numero
jovens (com menos de 15 anos) que de idosos (65 anos ou mais), as freguesias Caparica e

Charneca da Caparica.

Em sentido inverso, as freguesias de Almada e Cacilhas sdo as que apresentam um
maior numero de idosos comparativamente com a populacdo jovem, mais de 340 idosos por

cada 100 jovens.

Quadro 3 — Indice de dependéncia de idosos, Almada

Almada (Concelho) 32,0
Almada 56,6
Caparica 23,5
Costa da Caparica 29,7
Cova da Piedade 45,0
Trafaria 36,0
Cacilhas 57,4
Pragal 24,9
Sobreda 25,6
Charneca da Caparica 24,5
Laranjeiro 29,1
Feijo 26,6

Fonte: Censos 2011, INE

Segundo INE (2011), as mesmas freguesias que registaram, em 2011, um indice de
envelhecimento mais elevado, Almada e Cacilhas, sdo as que apresentam também um mais

elevado indice de dependéncia de idosos.

O indice de dependéncia de idosos carateriza-se pelo niamero de idosos com mais de

65 anos por cada 100 pessoas em idade ativa, entre os 15 e 64 anos INE (2011).

Estas duas freguesias sdo mesmo as Unicas que apresentam um indice superior a 50%.
Tal como no indice de envelhecimento, também neste caso as freguesias da Caparica e
Charneca da Caparica sdo as que registam um coeficiente de dependéncia dos idosos mais

reduzidos (23,5% e 24,5% respetivamente).
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2.3.Projetos e Medidas de Apoio a Idosos no Concelho de Almada

De acordo com departamento de Acéo Social, da Camara Municipal de Almada estéo
disponiveis a populacéo idosa alguns projetos de ordem diferenciada:

Café Memoria

Oficina domiciliéria

Lavandaria do ldoso

Programa de Conforto Habitacional para ldosos

Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Rede de Apoio a Idosos Vitimas de Violéncia

Servigo de Teleassisténcia

Alargamento dos servigos de apoio domiciliario, centro de dia e lares

O concelho de Almada tem a necessidade de incidéncia de mais projetos direcionados ao
apoio dos cuidadores informais de idosos com deméncia, dado a sobrecarga de trabalhos que

0S mesmos tém com o0s idosos ao seu encargo.

2.4.Cuidadores Informais — Perfis, Motivacdes e Dificuldades no Exercicio de Funcdes
Perfil do cuidador e da pessoa cuidada

Como anteriormente descrito, participaram neste estudo sete cuidadores, cinco do sexo
feminino e dois do sexo masculino, com idades compreendias entre os 51 e 87 anos; quatro

dos participantes sdo casados, um € vilvo, um divorciado e um solteiro.

Ao nivel da situacdo profissional, cinco dos sete participantes sdo reformados e dois
estdo em condigéo profissional ativa.

No que diz respeito as habilitacdes académicas, quatro dos sete participantes tem o

ensino secundario, dois 0 1° ciclo e um possui mestrado.

A relacdo de grau parentesco € maioritariamente de 12 linha: trés dos cuidadores séo
conjuges, trés sao filhos e uma é sobrinha.

As pessoas que se encontram sob 0s seus cuidados s@o maioritariamente mulheres
(cinco) e tém idades entre 81 e 98 anos, sendo cinco casados e dois vilvos. A sua deméncia
foi diagnosticada nuns casos ha um ano, noutros had mais tempo, com um dos idosos com
diagnostico ha oito anos. Na mesma linha, o tempo de desempenho do papel de cuidador

também varia entre um e oito anos.
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Motivacao para a prestacao de cuidados

Sao varios os fundamentos pelos quais os cuidadores informais decidem optar pela
adocdo deste papel: trés dos participantes salientam querer ser cuidadores enquanto puderem,
pois sdo conjuges e ndo querem ceder a funcdo de cuidar a mais ninguém, sentem que tém

essa obrigacdo até que a vida os mantenha juntos.

Dois participantes sdo filhos Unicos, sentindo essa responsabilidade imposta um tem a
irm& ausente e assume também um compromisso de honra com pai e um outro é cuidador

porque o0 marido da senhora que recebe cuidados nao aceita mais ninguém a cuidar da esposa.
AlteracOes na vida dos cuidadores

Quanto as alteracfes que aconteceram na vida dos cuidadores, 0s participantes relatam
que se esquecem de si proprios e que o tempo é todo dedicado ao papel de cuidador, perderam
0 tempo de lazer, os passeios de fim-de-semana, a socializacdo com o0s amigos e até
mencionam o afastamento dos filhos, dos netos e da restante familia; referem que a suas vidas

estdo em desorganizacéo total e que perderam a liberdade.

Referem ainda aumento de cansaco, stress, ansiedade, a sobrecarga de trabalhos
consequéncia do papel desempenhado de cuidador informal de idosos portadores de

deméncia.

Uma participante inclui que teve que ajustar o seu horario de trabalho de forma a estar

mais disponivel para desempenhar o papel de cuidador informal da sua mae.
Dificuldades dos Cuidadores

Entre as maiores dificuldades, os cuidadores informais de idosos com deméncia,
participantes neste estudo, identificam o esquecimento e a dificuldade em lidarem com a
perda de meméria dos familiares e ainda a dificuldade de comunicacdo, o que leva ao conflito

entre o idoso e préprio cuidador.

Um dos sete participantes deste estudo sente dificuldade em aceitar as alteracbes que
aconteceram com o idoso ao longo de todo o processo de desenvolvimento demencial,
chegando mesmo a invocar com desespero a vontade que este idoso tivesse um tempo de vida
0 mais curta possivel. Este participante vé no termo da vida do idoso o alivio da sua

sobrecarga, evidenciando o ato de cuidar como deprimente e exaustivo.
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Ha também participantes que tém dificuldade em dormir e em articular algumas
tarefas diarias de casa, assim como outros referem o problema da conciliacéo entre o horario

laboral e as exigéncias da funcdo de cuidador.

Outros participantes relatam o fato dos idosos ao seu encargo usarem o discurso

repetido como um fator que leva a exaustdo, especialmente ao fim do dia.
Necessidades dos Cuidadores

As necessidades sentidas por alguns participantes deste estudo incidem na necessidade
de tempo para cuidarem de si préprios, tempo para irem ao médico, para descansarem, para

irem de férias, para estarem siléncio.

Outros relatam necessidade de maior aquisicdo de conhecimento em relacdo as

deméncias como forma de melhorar a relacdo com o idoso ao seu encargo.

Alguns destes participantes apresentam necessidade de escuta ativa, alguém que 0s

ouca e fortaleca o seu estado emocional e intelectual.
Apoio da rede social

Todos os participantes recorreram ao apoio da URPICA. Na valéncia de centro de dia,
a resposta social aos idosos é disponibilizada de segunda a sexta-feira, das 9 as 17horas, e
inclui alimentacdo, higiene, transporte, tratamento de roupa, administracdo de medicamentos,

entre outros servicos.

Alguns dos sete participantes apoiam-se na resposta centro dia da URPICA apenas

para a realizacdo das refeicdes e higiene.

Apesar de reconhecerem como positivo o apoio da URPICA, alguns dos cuidadores
realgam o fato de ndo prestarem servigos ao fim de semana e manifestam algum desagrado
como horério de funcionamento. Outros ainda consideram que o apoio da URPICA néo é
suficiente para as pessoas idosas com deméncia, identificando como possivel e desejavel o
apoio de outras respostas sociais, seja para acolhimento residencial permanente, seja

temporario.
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Quadro 4 — Sintese diagnostica

Principais problemas

Causas Provaveis

Recursos Disponiveis

Necessidades

Identificadas

Exaustdo do cuidador

Sobrecarga de cuidados
Escassez de apoios
adequados ao problema
(horarios, estruturas de
acolhimento

residencial)

N° elevado de
estruturas residenciais

no municipio

Tempo para cuidar de
si préprio
Apoios de servicos

sociais e de saude.

Desgaste psicoldgico

Isolamento do cuidador
(n&o ter ninguém com
quem falar além do
idoso ao seu encargo)
Lacos afetivos e a

Unidade de Recursos
Assistenciais
Partilhados (URAP)
Associacdo Alzheimer

e Municipio — Café

Partilha das
dificuldades da
condicdo de cuidador

Apoio psicoldgico

constatacdo da Memodria
gravidade da doenca
Dificuldades de
comunicagdo
Conhecimento sobre a | Escassez de apoio URAP Formag&o do cuidador

doenga informativo sobre a Associagdo Alzheimer | informal para melhor
doenca e estratégias no | e Municipio — Café lidar com a doenca e
cuidar Memodria o0s doentes.
Desconhecimento de Universidade Sénior
entidades formativas de Almada
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PARTE 11l - PROJETO “DE CUIDADOR A CUIDADO”

O envelhecimento demografico constitui uma realidade de grande impacto nas
sociedades industrializadas, existem mais pessoas idosas do que pessoas jovens, assistimos a

um envelhecimento da populacao a nivel mundial.

Portugal é alvo da realizagcdo de bons trabalhos na area do envelhecimento, mas
deveriam existir mais projetos direcionados aos cuidadores informais de idosos portadores de
deméncia, desta forma foi delineado o projeto De Cuidador a Cuidado.

O projeto De Cuidador a Cuidado surge no ambito do contexto profissional em que
desenvolvo fungdes, marcado diariamente por pedidos de ajuda de cuidadores informais de
idosos com deméncia, a procura de uma resposta social que os apoie na complexa tarefa de
cuidar. Estes cuidadores apresentam-se em estado de exaustdo, com lagrimas nos olhos e com

0 rosto marcado por noites sem dormir, devido as exigéncias que este papel comporta.

O aumento da esperanca média de vida é uma realidade social, diariamente verifica-se
um aumento significativo de idosos com deméncia e, consequentemente, de cuidadores

informais a maior parte das vezes ndo preparados para tarefa tdo exigente.

Os cuidadores informais de idosos com deméncia confrontam-se diariamente com
exigéncias consequentes do processo de cuidar. Exigéncias estas que englobam desde os
aspetos emocionais, sociais, financeiros, satde, formativos, responsaveis pelo seu desgaste e

exaustao.

Cuidar de um idoso com deméncia é um trabalho complexo e de grande sobrecarga
psicoldgica, € importante que o cuidador tenha conhecimentos e competéncias necessarias

para cuidar bem da pessoa ao seu encargo.

E importante que o enfoque da intervencio n&o seja s o idoso e olhar para todo meio

envolvente, familia e sociedade.

O presente projeto surge para cuidar daqueles que cuidam, propondo uma resposta a
luta diéria do cuidador informal de idosos portadores de deméncia. Pretende-se apoiar 0S

cuidadores e prevenir a sua sobrecarga, contribuindo, assim, para a sua satde e bem-estar.
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O projeto De Cuidador a Cuidado tem como finalidade melhorar a qualidade de vida
dos cuidadores informais, dando-lhes ferramentas para poderem desempenhar o seu papel
com outra visdo e outra capacitacdo, ao mesmo tempo que prevé a disponibilizacdo de

recursos que os apoiem nas suas funcdes.

A intervencdo centrar-se-& em trés vertentes principais: apoio psicolégico,

educacéo/informacdo e sistemas sociais de apoio. Brodaty (1999 cit. Brito 2002: p:32).

Este projeto € apenas o inicio de um trabalho que devera ter continuidade devido ao

aumento do nlimero de idosos com deméncia e de cuidadores informais

3.1.0bjetivos do Projeto

O projeto tem como objetivo geral a prevencdo da sobrecarga dos cuidadores

informais de idosos com deméncia, apoiando-0s no exercicio das suas funcdes.
Como obijetivos especificos definem-se:

Capacitar os cuidadores informais através de formacéo e informacéo sobre a doenga e
0 processo de cuidar.

Assegurar apoio psicossocial aos cuidadores.
Organizar servigos de apoio social para descanso do cuidador.

3.2.Destinatéarios

O projeto De Cuidador a Cuidado tem como destinatarios os cuidadores informais de

idosos portadores de deméncia do municipio de Almada.

3.3.Metodologia do Projeto

A metodologia de projeto consiste numa forma racional de organizacdo e uma
sequéncia de tarefas, tendo em conta a concretizagdo dos objetivos expressamente assumidos”
(Guerra, 2002: p. 128).

O projeto De Cuidador a Cuidado é promovido pelo municipio de Almada que serve
de palco para a implementacdo do mesmo, inicialmente na freguesia da Cova da Piedade.
Definem-se como parceiros privilegiados entidades da area social e da saude, de natureza
publica e privada, nomeadamente: Unidade de Saude Familiar Cova da Piedade e Unidade de
Recursos Assistenciais Partilhados (URAP) do Agrupamento de Centros de Saude de Almada;
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Instituto de Seguranca Social, IP; Unido de Reformados, Pensionistas do Concelho de
Almada; Casa de Repouso Cantinho da Paz; Editora Almedina, Universidade Sénior de

Almada; Smartlinks, Agéncia de Marketing Digital.

O projeto tem como recursos humanos, profissionais na area da geriatria, psicologia,
salde e servico social e tera lugar na Unidade de Salde Familiar na Cova da Piedade em
Almada, na Universidade Sénior de Almada e noutros locais a considerar; o material
bibliogréafico de suporte sera disponibilizado pela Editora Almedina e o material tecnoldgico

sera da responsabilidade da Smartlinks, Agéncia de Marketing Digital.

Por forma a garantir que a informacdo chegue a um maior nimero de pessoas, 0O
projeto sera divulgado atraves das redes sociais, na comunicagdo social e em locais e espagos
de prestacdo de servicos, nomeadamente farmécias e servicos de salde; sera também
construido um sitio para a sua promocao, assim como serd também divulgado no sitio da

Camara Municipal de Almada.

O projeto contempla trés grandes componentes: uma componente de ordem social, que
integra a realizacdo de protocolos com estruturas residenciais para pessoas idosas (ERPI) do
municipio de Almada com vista a disponibilizacdo de camas para alojamento temporario e
descanso do cuidador; uma componente de salde mental, destinada ao apoio psicossocial;
uma terceira componente de ordem formativa destinada a formac&o e capacitacdo do cuidador
informal para o desempenho do seu papel.

Serdo realizadas reuniées com o ISS, IP tendo em vista a disponibilizacdo dos apoios
econdémicos necessarios para fazer face aos encargos das familias com o alojamento
temporario. Ao mesmo tempo, as entidades com estruturas residenciais serdo sensibilizadas
para a disponibilizacdo de camas para acolhimento temporario a custos acessiveis, apelando-
se a sua responsabilidade social. Propor-se-4 que o Municipio adote uma forma de distin¢éo

publica das entidades aderentes ao projeto.

A implementacdo do projeto tera inicio em Janeiro de 2018, prevendo-se que a
primeira acdo de formacéo aos cuidadores seja realizada nos meses de fevereiro e margo. Os

servicos de apoio psicoldgico deverdo estar disponiveis, pelo menos, um dia por semana.

Serédo realizadas avaliacOes intercalares, prevendo-se que a primeira ocorra seis meses

apos o inicio do projeto.
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3.4.Plano de Agéo

Quadro 5 — Plano de acéo

Objetivos
especificos

Acoes

Resultados
Esperados

Indicadores de
avaliacéo

Organizar servicos de
apoio social para

descanso do cuidador

Celebracdo de protocolos
com ERPI’s e com ISS,IP

A disponibilidade de 20
camas para descanso do
cuidador no municipio de
Almada até 31 dezembro
2018

N° de camas disponiveis
Prazo

Assegurar apoio
psicossocial aos
cuidadores

Realizagdo de sessGes de
apoio terapéutico, em
grupo

Atendimento e apoio
psicossocial individual

Pelo menos, uma sessdo
de grupo bimensal com 8
cuidadores

Atendimento e apoio
psicossocial de todos 0s
requerentes

N° de sessdes de apoio
terapéutico
N° de participantes

N° de pedidos de
atendimento/apoio

N° de atendimentos/apoios
realizados

Capacitar 0s
cuidadores informais
através de formacao e
informag&o sobre a
doenca e o processo de
cuidar

Realizagdo de sessBes
formativas

Pelo menos, uma acéo
formativa trimestral com
grupo de 10 cuidadores
por sessdo

N° de sessdes formativas
N° de participantes por
Sessdo.

Quadro 6 — Acdes terapéuticas

Acdes Terapéuticas Recursos Humanos Localizacao
Historia de vida do Elementos das equipas USF — Cova da
cuidador multidisciplinares: URAP, Piedade;
ISS,IP, Satde Mental Universidade Sénior
de Almada
As relagoes Idem Idem
interpessoais
Estratégias de coping Idem Idem
Aceitar a deméncia Idem Idem
Resiliéncia Idem Idem
Controlo de emocgdes Idem Idem

38

Projeto de Apoio ao Cuidador




Quadro 7 — Agdes formativas

Acdes Formativas Recursos Humanos Localizagéo
Temas
Deméncias Elementos das equipas USF — Cova da Piedade;

multidisciplinares: URAP,
Saude Mental

Comunicacéo

Elementos das equipas
multidisciplinares: URAP,
Saude Mental

USF — Cova da Piedade

Medicagéo

Enfermeiro

USF — Cova da Piedade

Seguranca

Enfermeiro

USF — Cova da Piedade

Terapia Ocupacional

Terapeuta Ocupacional

USF — Cova da Piedade

Terapia Cognitiva

Psicéloga

USF — Cova da Piedade
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Reflexdo Critica

A realizacdo deste trabalho foi de extrema importancia para 0 meu enriquecimento
profissional e pessoal numa sociedade cada vez mais envelhecida, onde o envelhecimento é

um fato que ninguém pode ignorar.

Assistimos a um acelerado processo de envelhecimento demografico e Portugal tem
registado profundas alteracdes na estrutura etaria da populacéo, o papel desempenhado pelas
familias nos cuidados concedidos aos idosos com deméncia é fundamental para promocéo do

bem-estar do idoso, mas para existir bem-estar do idoso tem que existir bem-estar do cuidador

Muitas familias confrontam-se com o sofrimento do seu idoso e acabam também por

sofrer no papel de cuidadores, sendo este um dos desafios do séc. XXI.

A deméncia tem efeitos controversos no idoso e nos seus familiares, a deterioracéo
cognitiva promove a auséncia de autonomia e independéncia na pessoa e que implica novas

necessidades para o cuidador, necessidades a nivel pessoal, social, psicoldgico e informativo.

A problemética da sobrecarga dos cuidadores informais de idosos com deméncia
merece por parte dos profissionais da area social particular atencdo, a implementacdo de
projetos de intervencdo na comunidade e a necessidade de serem criadas estratégias de acao e
redes de suporte formal de apoio ao cuidador, a familia e ao idoso a ser cuidado. Podemos
assim dar o nosso contributo, indo ao encontro das necessidades e dificuldades sentidas na

prestacdo de cuidados.

A implementacdo do projeto tem como propdsito contribuir para a obtencdo e
otimizacdo de competéncias, autonomia e autoestima dos cuidadores informais e consequente

satisfacdo das necessidades das pessoas por eles cuidadas.
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ANEXO A - Carta de Apresentagao a URPICA

ISCTE £ UL

Instituto Universitario de Lishoa

Goreti Maria da Costa Soares
Rua Céndido Capilé n° 19 2%sq
2800 -043 Almada

Telem. 936358688

E-mail: goreti@gmail.com

Almada, 17 de Maio 2017

EXMO. SR. PRESIDENTE DA DIRECAO
DA UNIAO DE REFORMADOS PENSIONISTAS IDOSOS DO CONCELHO DE ALMADA

Chamo-me Goreti Soares, frequento o Mestrado em Servico Social do ISCTE-IUL,
estando a elaborar projeto intitulado “A sobrecarga do Cuidador Informal de Pessoas Idosas

com Deméncia”, sob orienta¢ao da Professora Julia Cardoso.

Venho, desta forma, requerer a colaboracdo de V2 Ex.* a para a realizagcdo do meu
projeto, por forma a recolher informacdo que permita aferir as necessidades dos cuidadores

informais.

A recolha de dados tem unicamente objetivos académicos com fim a concecdo do

trabalho em curso, estando assegurada a confidencialidade dos participantes.

Agradecendo desde ja atencdo dispensada por V@ Ex.2, apresento os melhores cumprimentos

Goreti Soares


mailto:goreti@gmail.com

ANEXO B - Resposta URPICA

Unide dos Reformados, Pensionistas e Mosos do Concelho dez Almada

FUHNANS O 4G DE MAKD D2 19k
INSTITUICAD PARTICULAR DE SOLIDARIEDADE SOCIAL
CONSIDERADA PESS0DA COLECTIVA DL UTILIDADE PUBLIGA EIM 29-09-1081
CONTRIBUINTL N3 500.474.575

EXMA, SENHODRA
GORETI MARIA DA COSTA SOARES
Rua Candidae Capilé n"19 2°¢sq"

2800 — 043 ALMADA

V. Ref?: Vfcarla de 1770572017 N/Cficia: 16/2017 Data: 22/05/2017

ASSUNTQ: Concessao de licenga para realizag3o de entrevistas a utentes

Exna Senhord

Garet Meria da Coslz Soares,

At recepede e anilise die pedido de V. Exas, ¥imos pelo prescrie actorizar a
realizzacdis dus eplrevinlas 408 rossos ularics com fins acaddmicos nom csmude 4
“Sobrecarga do Cuidador Informal de Rloasos Poraderss de Demdneia™,
Aproveramos para agradecer o soa preleréneia pela escallba desta Instiwigio.

Com os melhores cumprimentos,
1/

O Presidehte da Direcido

z\(/_tlém‘o Chirra
winod e Ke ormacus,

Fensionistas ¢ ldoses
do Coneeffio de Afmadsa

SEDC SOCIAL: RUA RAMIRO FERRAQD, » — 2805 346 ALMADA  TEL.: 21 272 58 00 — FAX: 21 272 55 1



ANEXO C - Declaragao de Consentimento Livre Informado

ISCTE £ IUL

Instituto Universitario de Lishoa

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO

A Sobrecarga do Cuidador Informal de Pessoas Idosas com Deméncia

Declaro que concordo em participar voluntariamente na entrevista realizada para o
projeto “A Sobrecarga do Cuidador Informal De Idosos Portadores de Deméncia”, a realizar
pela aluna Goreti Soares no ambito do Mestrado em Servi¢o Social do ISCTE-IUL e sob

orientacdo da Professora Julia Cardoso.

Foi-me comunicado que 0s objetivos deste trabalho sdo unicamente académicos e tém
como fim a concecdo de um projeto de prevencdo da Sobrecarga do Cuidador Informal de

Pessoas Idosas com Deméncia.

Almada, 18 de Maio 2017

Nome do Participante

Assinatura do Participante



ANEXO D - Guiao da Entrevista

Guido de Entrevista Aos Cuidadores Informais de ldosos Cuidadores de

Deméncia

Questdes Sécio Demograficas

Cuidador
Idade

Estado Civil
Profissao
Grau de Escolaridade

Grau de Parentesco com idoso

IDOSO
Idade

Estado Civil
Hé& quanto tempo foi diagnosticada a deméncia

QUESTOES

1. H& quanto tempo é cuidador desta pessoa?

2. Porgue motivo é o cuidador principal?

3. Que alteragdes aconteceram na sua vida desde que é cuidador?

4. Quais as maiores dificuldades com que se depara na sua funcdo de cuidador (esforgo
fisico, carga psicologica, conciliagdo vida familiar/vida profissional, auséncia de
tempo para si proprio desconhecimento dos sintomas e evolucdo da doenga, falta de
apoio na area da saude, falta de apoio em servigos sociais adequados, ...)

5. Quais as maiores necessidades? Que apoios/servigos considera necessarios?

6. Tem alguma rede de apoio?



ANEXO E - Quadros das Entrevistas

Quadro 1 — Caraterizagao dos Cuidadores Informais de Idosos Portadores de Deméncia

Cuidador Sexo Idade Estado civil Profissao Grau de Grau de
escolaridade parentesco

Entrevistadon?1 | F 80 Casada Reformada 42 Classe Mulher
Doméstica

Entrevistadon®2 | M 72 Casado Reformado Antigo 72 ano Filho
Administrativo

Entrevistadon?3 | F 58 Vitva Reformada Antigo 7%no Filha
Bancaria

Entrevistadon®4 | M 87 Casada Reformado 42 Classe Marido
Joalheiro

Entrevistadon®5 | F 58 Divorciada Escrituraria Antigo 7%no Sobrinha

Entrevistadon®6 | F 83 Casada Reformada Antigo 72 ano Mulher
Escrituraria

Entrevistadon®7 | F 51 Solteira Geofisica Mestrado Filha

Quadro 2 — Caraterizacao dos Idosos com Deméncia ao Encargo dos Cuidadores
Informais

Idosos Cuidados Sexo Idade Estado Civil
Idoso n2 1 M 81 Casado
Idoso n? 2 F 98 Viava
Idoso n2 3 F 82 Casada
Idoso n2 4 F 81 Casada
Idoso n2 5 F 85 Casada
Idoso n2 6 M 83 Casado
Idoso n? 7 F 82 Vitva




Quadro 3 — Questao n°1

Entrevistado

Ha quanto tempo foi diagnosticado deméncia?

Entrevistado n°1

“Foi diagnosticada ha 2 anos. (...)”

Entrevistado n°2

“Ha 8 anos. (...)”

Entrevistado n°3

“Ha cerca de 4 anos, para n6s ha apenas 1 ano apenas que sabemos, pois
ela ja sabia ha mais ha mais tempo que tinha esta doenca, tinha vergonha
de assumir (...)”

Entrevistado n°4

“ Ha mais de um ano. (...)”

Entrevistado n°5

“Existem 3 anos.”

Entrevistado n°6

“Quatro anos. (...)”

Entrevistado n°7

“Héa um ano. (...)”

Quadro 4 — Questao n°2

Entrevistado

Héa quanto tempo é cuidador?

Entrevistadol

“Sou cuidadora desde de sempre, até que ele tem tido muitas doengas,
pois ja& que foi diagnosticada anteriormente esquizofrenia
posteriormente a deméncia. (...)”

Entrevistado n°2

“(...)Ha 8 anos que vive comigo, vive 1a casa, ela ja ndo se orientava
na casa dela, havia os perigos dos gases e fogoes. (...)”

Entrevistado n°3

“Ha cerca de um ano, € assim ja cuidava ha mais tempo, mas com
cuidados mais precisos ha um ano.”

Entrevistado n°4

“Sou cuidador da minha esposa hd mais del ano. (...)”

Entrevistado n°5

“Cuido do meu marido a vida toda (...)”

Entrevistado n°6

“Cuido dele desde que casamos. (...)”

Entrevistado n°7

“Desde que foi detetado este problema, ha 1 ano. (...)”




Quadro 5 — Questdo n° 3

Entrevistado

Porque motivo é cuidador principal?

Entrevistado n°1

(...) Enquanto eu ainda puder sou eu que trato dele, ele ¢ mais o
necessitado...

Entrevistado n°2

A minha mée ndo tem mais ninguém, sou o unico filho

Entrevistado n°3

“(...) Sou a cuidadora principal pois a minha irma est4d mais ausente...
é pelo meu pai que a minha mée ainda ndo esta num lar, ele tem um
amor incondicional pela minha mae e por isso eu cuido dela. (...)”

Entrevistado n°4

“Nao quero mais ninguém a cuidar da minha esposa, sou eu que cuido
dela, enquanto puder.”

Entrevistado n°5

“Sou eu a cuidadora pois o marido dela ndo aceita mais ninguém la em
casa...sempre gostei muito de cuidar dos velhinhos pois das criancas
toda gente gosta e dos idosos ja ndo é assim, tenho muita paciéncia.

(..

Entrevistado n°6

“Sou a cuidador dele pois vivemos juntos na mesma casa ha muitos
anos... tenho filhas mas sou que quero cuidar dele. (...)”

Entrevistado n°7

“Nao tem mais filhos, sou filha Unica.”

Quadro 6 — Questao n° 4

Entrevistado

Que alteracgdes aconteceram desde que é cuidador desta pessoa?

Entrevistado n°1

“Tenho estado mais dedicada a ele e por vezes esquece-mo de mim,
ando sempre nos médicos com ele, estd sempre em primeiro lugar na
minha cabeca.”

Entrevistado n°2

“Fiquei sem tempo de lazer, ndo posso dar os meus passeios aos fim-
de-semanas pois ndo a posso deixar sozinha em casa.”

Entrevistado n°3

“Passei a viver o maior tempo da vida em casa da minha mae, vou s
dormir a minha casa, a minha casa esta caotica...deixei de sair com
amigos, de ir a praia porque ndo os posso deixar sozinhos ... deixei de
programar fins de semana... ja mal vejo a minha neta. (...)”

Entrevistado n°4

“Ja ndo fago as coisas que fazia, sinto-me muito cansado, a tarde
apetece-me deitar mas ja nao posso fazer isso. (...)”

Entrevistado n°5

“(...) Assumi esta responsabilidade e desde dai perdi imensa
liberdade... a minha familia ¢ muito afetada, tenho a minha filha mais
nova que sente muito a minha auséncia. (...)”

Entrevistado n°6

“Vivo muito preocupada ¢ ansiosa, a minha vida tornou-se muito




trabalhosa e stressante, sdo 24horas sobre 24 horas.”

Entrevistado n°7

“Procuro estar mais em casa... o meu trabalho facilita-me muito, tenho
jornada continua por causa desta situa¢do... estou menos tempo no
servico que me permite estar mais em casa para a acompanhar. (...)”
Os fins-de-semana tenho que estar presente todas as horas, ndo estou
com mais ninguém a nao ser com a minha mae. (...)”

Quadro 7—- QUESTAO N° 5

Entrevistado

Quiais as maiores dificuldades?

Entrevistado n°1

(...) Ele esquece-se tudo, estd muito esquecido, esquece dos sitios das
coisas € muito dificil lidar com isto... uma vez tomou trés vezes
seguidas em pouco mais de meia hora 0 mesmo remedio. (...)”

Entrevistado n°2

“Sinto dificuldades em comunicar com a minha mée, entro em conflito
com ela... ela esquece-se de tudo. (...)”

Entrevistado n°3

“(...) Neste momento desejo um bocado que a minha mae nio viva
muito tempo, isto ¢ uma morte lenta ... isto vai acabar um dia...estou a
tentar transmitir aquilo que sinto... dificil aceitar ver que aquela pessoa
jando é a minha mée, € muito mau, € exaustivo é deprimente... assumir
este papel ¢ mais dificil que tomar conta de dez bebés. (...)”

Entrevistado n°4

“Ela pergunta as coisas muitas vezes € muito dificil, da-me muita
preocupacao Vé-la assim... estd muito esquecida, ela repete, repete as
coisas mas eu depois compreendo e ja percebi que é mesmo assim.”

Entrevistado n°5

“ A minha maior dificuldade ¢é articular as horas do emprego com as
horas deles, as horas que eles precisam de mim. (...)”

Entrevistado n°6

“Tenho muitas dificuldades em dormir, deixei de dormir bem ... quando
preciso de ir ao pao de aclcar ou farmacia e ele estd em casa tenho que o
levar comigo e ele ndo me deixa fazer nada (...)”

Entrevistado n°7

“ (...) E bastante cansativo ... a noite quando ela comega a perguntar
por certas coisas por pessoas que até ja morreram ... repete, repete acaba
por ser muito dificil pois também ja& tenho um dia de trabalho atras das
costas acabar por desgastar.”




Quadro 8 - QUESTAO N° 6

Entrevistado

Quiais sao as suas maiores necessidades?

Entrevistado n°1

“ Preciso de tempo para mim, para ir ao médico...tem passado,
passado...hd muito que nao vou, ¢ s6 andar nos médicos e hospital
como ele...preciso muito de ir ao oftalmologista ¢ ao dermatologista
mas nado consigo ir. (...)”

Entrevistado n°2

“Gostava de saber mais sobre estas doencas ... pois por vezes enervo-
me com ela e os meus diabetes sobem... eu preciso de saber mais
qualquer coisa, pois so a paciéncia que tenho com ela nao chega (... )”.

Entrevistado n°3

“(...) Tenho vontade de chorar mas nao choro para ai ha mais de um
ano, eu nao consigo chorar... eu gostaria de conseguir chorar mas eu
ndo consigo, eu perdi a capacidade de chorar... isto esta afetar um
bocado...eu era uma chorona...ndo é propositado. (...)

“ Nao sei mesmo O que se passa comigo pois €U era uma pessoa
chorona. (...)”

Entrevistado n°4

“(...) Além da minha esposa também trato da minha cunhada também
com deméncia... preciso muito de descansar...o0 meu filho tem a vida
dele ...gostava de estar um pouco mais em siléncio comigo mesmo...
preciso de descansar. (...)”

Entrevistado n°5

“(...) Eu leio muito e quero ler mais saber mais... o tempo ndo chega
para tudo ndo consigo fazer mais nada é o tempo todo para eles...estou
no trabalho sempre a pensar neles e quando estou na casa deles estou a
pensar no trabalho. (...)”

Entrevistado n°6

“(...) A médica no Garcia de Orta disse-me que esta doenca ndo tem
cura... ja fugiu uma vez do hospital... ndo sei quase nada desta
doenga...esta ¢ minha cruz. (...)”

“ (...) Precisava de falar com quem entendesse a minha cruz... as
minhas filhas estdo sempre a dizer, tem paciéncia, tem paciéncia, ndo
entendem a minha cruz ... falar quero falar, falar da minha cruz
alguém que entenda. (...)”

Entrevistado n°7

“(...) Vem as férias ela vai comigo, ndo tenho onde a deixar, os lares
nunca tem vaga para poucos dias ... telefono para os lares e dizem
sempre que ndo tem vaga. (...)”




Quadro 9 — QUESTAO N° 7

Entrevistado

Qual o apoio que encontra na rede social?

Entrevistado n°1

“Tenho centro dia da URPICA que me apoia, viemos ca todos os dias
apenas almogar. (...)”

Entrevistado n°2

“0O apoio da URPICA ¢ fundamental, mas ao fim de semana o centro
dia esta fechado.”

Entrevistado n°3

“Tenho o apoio social da URPICA o que ndo ¢ o suficiente, apesar de
todo o apoio que aqui encontro no centro de dia.” S6 vou até ao meu
limite.

Entrevistado n°4

“A URPICA da-me o maior apoio no banho e na alimentacdo... mas
quando ndo for capaz vou ter tomar novas medidas. (...)”

Entrevistado n°5

“ O centro dia URPICA ¢ uma resposta mais direcionada para pessoas
com mais autonomia neste caso penso que tenho que recorrer em breve
a outro tipo de apoio, um lar (...)”

Entrevistado n°6

“O meu marido almoga na URPICA também toma banho 14, mas
depois vem para casa € ja ndo consigo fazer nada. (...)”

Entrevistado n°7

“O centro de dia da URPICA da a resposta das 9h As 17h de 22 & 62
feira, tenho que ter jornada continua para poder dar continuidade aos
cuidados. (...)




