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Resumo

O aumento da populacao com deméncia tem gerado um crescente nimero de
familias que lidam com esta doenca, resultando num impacto significativo nas dinamicas
familiares e nas vidas dos cuidadores, que enfrentam desafios emocionais, fisicos e
sociais decorrentes desta doenca. O papel dos familiares torna-se crucial, uma vez que
assumem responsabilidades adicionais, enfrentam mudancas na dinamica familiar e
deparam-se com o declinio cognitivo e funcional da pessoa com deméncia. O objetivo
deste estudo é analisar o impacto da deméncia na familia, de modo a contribuir para o
desenvolvimento de intervencoes que visem melhorar o bem-estar tanto do individuo
com deméncia e da sua familia.

Foi desenvolvida uma investigacdo qualitativa, utilizando um desenho
participativo com a realizacao de trés grupos focais: um grupo com conjuges de pessoas
com deméncia (N=6), um grupo com filhas de pessoas com deméncia (N=5) e um grupo
com técnicos que trabalham com pessoas com deméncia (N=6). Os grupos focais foram
submetidos a uma anélise de contetido, sendo as informacoes extraidas manualmente e
com recurso ao software Atlas.ti 23, para a criacdo de nuvens de palavras e apoio na
selecao das subcategorias.

Os resultados revelaram que a deméncia exerce um impacto significativo na vida
familiar, afetando as relacGes interpessoais, a satidde emocional e o bem-estar da familia.
Identificaram-se como fatores de impacto a mudanca de papéis e de rotina, as limitacoes
na vida pessoal, social e profissional e o luto antecipado. Foram, também, identificadas
estratégias de adaptacao e recursos utilizados pelos familiares para lidar com os desafios
impostos pela deméncia, nomeadamente o suporte social, a procura por informacoes
especializadas e o autocuidado.

Os resultados deste estudo podem contribuir para o desenvolvimento de
instrumentos de avaliacao, politicas publicas e programas de intervencao destinados a
reduzir o impacto negativo da deméncia na familia e a promover o bem-estar das

familias.
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Abstract

The increase in the population with dementia has generated a growing number
of families dealing with this disease, resulting in a significant impact on family dynamics
and on the lives of caregivers, who face emotional, physical and social challenges arising
from this disease. The role of family members becomes crucial as they assume additional
responsibilities, face changes in family dynamics, and are faced with the cognitive and
functional decline of the person with dementia. The aim of this study is to analyze the
impact of dementia on the family, in order to contribute to the development of
interventions that aim to improve the well-being of both the individual with dementia
and his/her family.

A qualitative research was developed, using a participatory design with the
realization of three focus groups: a group with spouses of people with dementia (N=6), a
group with daughters of people with dementia (N=5) and a group with technicians
working with people with dementia (N=6). The focus groups were subjected to content
analysis, with the information being extracted manually and using Atlas.ti 23 software
to create word clouds and support the selection of subcategories.

The results revealed that dementia has a significant impact on family life,
affecting interpersonal relationships, emotional health and family well-being. Changes
in roles and routines, limitations in personal, social and professional life, and anticipated
grief were identified as impacting factors. Adaptive strategies and resources used by
family members to cope with the challenges of dementia were also identified, including
social support, seeking specialized information, and self-care.

The results of this study may contribute to the development of assessment tools,
public policies and intervention programs aimed at reducing the negative impact of

dementia on the family and promoting family well-being.
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Introducao

A deméncia é uma sindrome neurodegenerativa e progressiva (Cao et al., 2019;
Galeetal., 2018; Hvidsten et al., 2014; Lim & Sharmeen, 2018; Lindeza et al., 2020; Silva
et al., 2018; OMS, 2022). A sua prevaléncia tem vindo a aumentar exponencialmente na
populacdo, em parte devido ao incremento da esperanca média de vida, sendo que
atualmente, mais de 55 milhoes de pessoas no mundo tém deméncia (Altamirano &
Weisman de Mamani, 2020; Cao et al., 2019; Chirico et al., 2021; de Vugt & Verhey,
2013; Gerlach & Kales, 2019; Iadecola et al., 2019; Jia et al., 2020; Kivipelto et al., 2020;
Lane et al., 2017; Lim & Sharmeen, 2018; Nichols et al., 2019; Olfson et al., 2020; Tahira

et al., 2021; WHO, 2022; Wolters et al., 2020).

A deméncia tem um grande impacto para as familias (Chirico et al., 2021; Lim &
Sharmeen, 2018; Silva et al., 2022; WHO, 2022), sendo que estas desempenham um
papel crucial no contexto da deméncia, uma vez que assumem grandes responsabilidades
inerentes a esta condicao (Clemmensen et al., 2019). A dinamica familiar sofre alteracoes
substanciais, com mudancas nas relacoes e papéis (Bruinsma et al., 2022; Chirico et al.,
2021; Farina et al., 2017; Gelman & Rhames, 2020; Pini et al., 2017; Poole et al., 2022;
Smith et al., 2022). A presenca de deméncia num membro da familia acarreta
responsabilidades acrescidas, alteracdes significativas na rotina familiar e uma carga
emocional complexa (Clemmensen et al., 2019; de Vugt & Verhey, 2013; Pini et al., 2017;

Prince et al., 2018; Silva et al., 2022; Sousa et al., 2021).

Deste modo, o objetivo geral desta dissertacao consiste em analisar o impacto da
deméncia na familia. De forma mais detalhada, os objetivos especificos sdo: analisar o
impacto da deméncia na perspetiva dos proprios familiares; investigar a perspetiva de
profissionais que trabalham com pessoas com deméncia sobre o seu impacto na familia;
caracterizar as principais estratégias utilizadas pelos familiares para lidar com as
mudancas decorrentes da demeéncia; realizar um levantamento das principais
necessidades psicolégicas dos familiares; e identificar fatores de protecao e de risco para

as familias de pessoas com deméncia.

Este estudo inclui a realizacao de trés grupos focais, compostos por: a) conjuges
de pessoas com deméncia; b) filhos de pessoas com deméncia; ¢) técnicos que trabalham
com pessoas com deméncia. A utilizacdo da metodologia de grupos focais tem como
objetivo compreender e avaliar as percecoes e necessidades identificadas pela populacao
em estudo. Desta forma, pretende-se compreender o impacto da deméncia nas familias,
identificar estratégias existentes e recursos de apoio necessarios para fazer face a esta

realidade desafiante.
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Enquadramento Tedrico

1. Deméncia e tipos de deméncia

A demeéncia é uma sindrome na sua maioria neurodegenerativa e progressiva (Cao
et al., 2019; Gale et al., 2018; Hvidsten et al., 2014; Lim & Sharmeen, 2018; Lindeza et al.,
2020; Silva, et al., 2018; WHO, 2022). A deméncia afeta a memoria, o pensamento, a
orientacdo, a compreensao, o calculo, a capacidade de aprendizagem e a linguagem, para
além de muitas vezes se fazer acompanhar por mudancas de comportamento e humor
(Cao et al., 2019; Farina et al., 2017; Gerlach & Kales, 2019; Lindeza et al., 2020; Silva et
al., 2018; Sousa et al., 2021; WHO, 2022). A deméncia evolui e agrava-se ao longo de 3
estagios: inicial, intermédia e avangada, com diferentes sintomas ao longo dos quais a
pessoa se torna cada vez mais dependente (Chirico et al., 2021; Clemmensen et al., 2019;
Gelman & Rhames, 2020; Lindeza et al., 2020; Pini et al., 2017; Prince et al., 2018; Sousa
et al., 2021; WHO, 2022).

Existem véarios tipos de demeéncias, sendo a Doenca de Alzheimer a mais
prevalente, representando cerca de 60% dos casos de deméncia, seguida da Deméncia de
Corpos de Lewy, Deméncia Vascular e Deméncia Frontotemporal (Altamirano &
Weisman de Mamani, 2020; Cao et al., 2019; Gale et al., 2018; Kuruppu & Matthews,
2013; Loi et al., 2020; Rossor et al., 2010; Vermunt et al., 2019; WHO, 2022).

A Doenga de Alzheimer inicia-se com um lento e progressivo declinio de memoria,
evoluindo para dificuldades em realizar varias atividades em simultaneo, desorientacao
espacial e temporal e possiveis alucinagdes (Alzheimer's Association, 2020; Gale et al.,
2018; Lane et al., 2017). A Deméncia de Corpos de Lewy envolve sintomas como cognicdo
flutuante com variacoes na atencao, alucinacgoes visuais, perturbacao do comportamento
do sono REM, lentificacdo dos movimentos e tremores de repouso (Gale et al., 2018;
Outeiro et al., 2019). A Deméncia Vascular aparece regularmente por acidente vascular
cerebral, uma vez que nao é uma deméncia neurodegenerativa, que pode ser despoletada
por variados fatores como hipertensao e diabetes (Gale et al., 2018; Iadecola et al., 2019).
Assim, os défices cognitivos podem surgir abruptamente e causam um processamento
mais lento, dificuldade em articular as palavras da forma correta, dificuldades de
memoria, e por vezes apatia e diminuicao da velocidade psicomotora (Gale et al., 2018;
Iadecola et al., 2019). A Deméncia Frontotemporal afeta no cérebro o lobo frontal e
temporal, e apresenta como sintomas mudancas de personalidade, desinibicao,
comportamentos compulsivos e disfuncao executiva (Gale et al., 2018; Gerlach & Kales,

2019; Greaves & Rohrer, 2019). Muitas das pessoas com esta patologia podem
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desenvolver afasia e apraxia (Gale et al., 2018; Greaves & Rohrer, 2019).
2. Incidéncia, fatores de risco e protetores de demeéncia

Atualmente, mais de 55 milhGes de pessoas no mundo sofrem de deméncia, sendo
que a populacao com esta doenga tem vindo a aumentar exponencialmente, em parte pelo
aumento da esperanca média de vida (Altamirano & Weisman de Mamani, 2020; Cao et
al., 2019; Chirico et al., 2021; de Vugt & Verhey, 2013; Gerlach & Kales, 2019; Iadecola et
al., 2019; Jia et al., 2020; Kivipelto et al., 2020; Lane et al., 2017; Lim & Sharmeen, 2018;
Nichols et al., 2019; Olfson et al., 2020; Tahira et al., 2021; WHO, 2022; Wolters et al.,
2020). Entre 1990 e 2016 houve um aumento percentual do nimero de pessoas com
deméncia em 117% a nivel mundial, o que indica realmente que é expectavel uma continua
elevacao destes nimeros (Dementia Forecasting Collaborators, 2022; Nichols et al.,
2019). As estimativas globais da prevaléncia da deméncia sao de 7% dos individuos acima
dos 65 anos (Gale et al., 2018), sendo que existe um aumento da taxa de incidéncia em
funcao da idade e do sexo feminino (Dementia Forecasting Collaborators, 2022; Gale et
al., 2018; Jia et al., 2020; Nichols et al., 2019; Olfson et al., 2020; WHO, 2022), e que até
2050 ¢ esperado que existam pelo menos 100 milhdes de pessoas com a patologia (de
Vugt & Verhey, 2013; Iadecola et al., 2019; Kivipelto et al., 2020; Lane et al., 2017; Nichols
et al., 2019; WHO, 2022).

No entanto, contrariamente ao que se havia previsto, investigacoes recentes
demonstram uma menor varia¢ao percentual no niimero de casos de deméncia nos paises
mais desenvolvidos, nomeadamente na Europa e América do Norte. Esta redu¢ao podera
ser explicada pela reducdo de fatores de risco nomeadamente os relacionados com a
gestdo das doencas cardiovasculares, o estilo de vida e maiores niveis de escolaridade,
poderao realmente ter um impacto no controlo da doenca (Dementia Forecasting
Collaborators, 2022; Kivipelto et al., 2020).

O risco de desenvolver deméncia encontra-se relacionado com fatores de risco,
nomeadamente com a idade, sendo que esta é a que tem maior peso por a percentagem
de pessoas com deméncia aumentar com a mesma (Dementia Forecasting Collaborators,
2022; Gale et al., 2018; Olfson et al., 2020; Tahira et al., 2021; Vermunt et al., 2019; WHO,
2022); a genética, ja que existem varios genes que aumentam o risco de ter varios tipos
de deméncia (Dementia Forecasting Collaborators, 2022; Greaves & Rohrer, 2019;
Iadecola et al., 2019; Lane et al., 2017); o sedentarismo, doencas cardiovasculares,
hipertensao e diabetes, ja que estes estao relacionados com um maior declinio cognitivo e
com uma maior prevaléncia da patologia (Cations et al., 2019; Dementia Forecasting
Collaborators, 2022; Iadecola et al., 2019; Tahira et al., 2021; Wolters et al., 2020). Para

além disto, um fator de risco de grande peso é o baixo nivel de escolaridade, por isto estar
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associado a uma menor reserva cognitiva (Cations et al., 2019; Dementia Forecasting
Collaborators, 2022; Iadecola et al., 2019; Jia et al., 2020; Wolters et al., 2020).
Relativamente a fatores protetores, deve ser assinalado um alto nivel de
escolaridade, por isto estar associado a uma maior reserva cognitiva, que
consequentemente atua como um fator protetor (Cations et al., 2019; Dementia
Forecasting Collaborators, 2022; Iadecola et al., 2019; Jia et al., 2020; Kivipelto et al.,
2020; Wolters et al., 2020), trabalhar em ocupacdes de grande complexidade ao longo da
vida (Cations et al., 2019), a pratica de exercicio fisico (Iadecola et al., 2019; Kivipelto et
al., 2020; WHO, 2022), ter uma dieta saudavel (Dementia Forecasting Collaborators,
2022; Iadecola et al., 2019; Kivipelto et al., 2020; WHO, 2022), manter o controlo dos
diabetes e hipertensao (Dementia Forecasting Collaborators, 2022; Iadecola et al., 2019;
Jia et al., 2020; Kivipelto et al., 2020; WHO, 2022), nao fumar (Dementia Forecasting
Collaborators, 2022; Jia et al., 2020; Kivipelto et al., 2020; WHO, 2022), manter-se
socialmente e cognitivamente ativo (Dementia Forecasting Collaborators, 2022; Kivipelto

et al., 2020).
3. Deméncia, dependéncia e cuidadores familiares

Com o avancar da gravidade da deméncia, os cuidados fornecidos por outros
passam a ser cruciais e indispensaveis no dia a dia da pessoa com deméncia
(Clemmensen et al., 2019; Farina et al., 2017; Kuruppu & Matthews, 2013; Lindeza et
al., 2020; Pini et al., 2017; Prince et al., 2018; Silva et al., 2022; Sousa et al., 2021).

A maior parte dos cuidados fornecidos a pessoas com deméncia tanto em
Portugal como noutros paises, sdo assegurados pelas familias, frequentemente por ser
algo inquestionéavel e crucial para estas, mas também por ser uma forma de gratidao e
de nao institucionaliza¢dao da pessoa com deméncia (de Vugt & Verhey, 2013; Gerlach &
Kales, 2019; Lim & Sharmeen, 2018; Lindeza et al., 2020; Pini et al., 2017; Prince et al.,
2018; Silva et al., 2022; Smith et al., 2022; Sousa et al., 2021; Tyrrell et al., 2019;
Xiuxiang et al., 2020). Quando existem pessoas na familia que assumem os principais
cuidados da pessoa com deméncia em casa, como a ajuda nas tarefas diarias, estas
tornam-se cuidadores informais (Clemmensen et al., 2019; de Vugt & Verhey, 2013;
Gelman & Rhames, 2020; Lindeza et al., 2013; Pini et al., 2017). Muitas vezes a mudanca
para este papel nao é consciente, mas sim gradual, por amor ou por um sentido de
moralidade (Clemmensen et al., 2019; de Vugt & Verhey, 2013; Farina et al., 2017; Pini
et al., 2017; Simpson et al., 2017; Smith et al., 2022).

A passagem para o papel de cuidador informal pode implicar dificuldades e
reduzir a qualidade de vida (Bruinsma et al., 2022; Clemmensen et al., 2019; de Vugt &

Verhey, 2013; Farina et al., 2017; Gelman & Rhames, 2020; Kuruppu & Matthews, 2013;
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Lindeza et al., 2020; Pini et al., 2017; Silva et al., 2018; Silva et al., 2022; WHO, 2022),
com o desenvolvimento de problemas fisicos, psicologicos, sociais e financeiros, mas
também mudancas familiares significativas e diminui¢ao do tempo pessoal (Altamirano
& Weisman de Mamani, 2020; Gelman & Rhames, 2020; Gerlach & Kales, 2019;
Lindeza et al., 2020; Silva et al., 2018; Silva et al., 2022; WHO, 2022).

Algumas das consequéncias negativas que podem ocorrer devido a este novo
papel de cuidador, sdao os maiores niveis de sobrecarga (Clemmensen et al., 2019; de
Vugt & Verhey, 2013; Gerlach & Kales, 2019; Griffiths et al., 2021; Lindeza et al., 2020;
Silva et al., 2018; Silva et al., 2022; Simpson et al., 2017; Tyrrell et al., 2019), stress
cronico (Altamirano & Weisman de Mamani, 2020; de Vugt & Verhey, 2013; Gerlach &
Kales, 2019; Lindeza et al., 2020; Tyrrell et al., 2019; Waelde et al., 2017) e
sintomatologia depressiva (Altamirano & Weisman de Mamani, 2020; de Vugt &
Verhey, 2013; Gerlach & Kales, 2019; Griffiths et al., 2021; Lindeza et al., 2020; Pini et
al., 2017; Waelde et al., 2017). Para além disto, a qualidade da relacao com a pessoa com
deméncia, aquando da existéncia de mudancas de humor e problemas
neuropsiquiatricos, podera ser perturbada (Bruinsma et al., 2022; de Vugt & Verhey,
2013; Farina et al., 2017; Pini et al., 2017) e existir um aumento do namero de conflitos
familiares, diminuicao do suporte e interagao social (Clemmensen et al., 2019; Lindeza
et al., 2020; Silva et al., 2022).

Contudo, existem aspetos positivos do facto de um familiar se assumir como
cuidador informal, nomeadamente o desenvolvimento de lagos emocionais mais fortes
com a pessoa com deméncia, aumento do sentimento de protecao e empatia por esta, e
a aquisicao por parte do cuidador de sentimentos de autoeficicia e autorrealizagdo (de
Vugt & Verhey, 2013; Griffiths et al., 2021; Lindeza et al.,, 2020). Surgem, ainda,
sentimentos de gratidao pelo tempo passado em conjunto e o aumento do respeito pela

individualidade da pessoa com deméncia (Lindeza et al., 2020; Pini et al., 2017).
4. Impacto da deméncia na familia

A deméncia tem impacto psicologico, social e econémico na familia (Chirico et
al., 2021; Lim & Sharmeen, 2018; Silva et al., 2022; WHO, 2022), tanto pela deméncia
em si como pelas psicopatologias frequentemente desenvolvidas apds o diagndstico
(Altamirano & Weisman de Mamani, 2020; de Vugt & Verhey, 2013; Griffiths et al., 2021;
Lindeza et al., 2020; Pini et al., 2017; Waelde et al., 2017), como pelo isolamento social
que podera ser associado (Lindeza et al., 2020; Silva et al., 2018; Silva et al., 2022) e
custos advindos da medicagao, cuidados e suportes fisicos necessarios (Farina et al.,
2017; Gelman & Rhames, 2020; Gerlach & Kales, 2019; Lindeza et al., 2020; Silva et al.,

2022).
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Com o crescimento do niimero de casos de diagnosticos de deméncia, os casais e
familias com pessoas com deméncia tem vindo a aumentar (Albert et al.,, 2022;
Altamirano & Weisman de Mamani, 2020; Clemmensen et al., 2019; de Vugt & Verhey,
2013; Farina et al., 2017; Lindeza et al., 2020; Pini et al., 2017; Silva et al., 2022; Sousa
et al.,, 2021). Para as familias, o facto de um membro ter deméncia, acrescenta
responsabilidades, mudancas e sobrecarga, dada a complexidade da patologia e a
necessidade de cuidados (Clemmensen et al., 2019; de Vugt & Verhey, 2013; Pini et al.,
2017; Prince et al., 2018; Silva et al., 2022; Sousa et al., 2021).

As relagbes, papéis e dindmicas familiares sao modificadas tanto de forma
gradual como abrupta, exigindo novas capacidades de adaptacao (Bruinsma et al., 2022;
Chirico et al., 2021; Farina et al., 2017; Gelman & Rhames, 2020; Pini et al., 2017; Poole
et al., 2022; Smith et al., 2022). A familia sente frequentemente a antecipacao da perda
do familiar e sentimentos de medo, inseguranca, luto, culpa, ressentimento e tristeza
(Bruinsma et al., 2022; Lindeza et al., 2020; Pini et al., 2017; Silva et al., 2022; Supiano
et al., 2021; Svanberg et al., 2010). Face a estes, poderao ser utilizadas estratégias como
o reenquadramento, a avaliacdo positiva e a obtencado de suporte social (Bruinsma et al.,
2022; Lindeza et al., 2020; Pini et al., 2017; Silva et al., 2022; Supiano et al., 2021;
Svanberg et al., 2010).

Frequentemente, o diagnostico de deméncia faz com que ndo exista uma
normatividade do ciclo familiar, sendo que os papéis sao modificados, muitas vezes os
filhos assumindo as responsabilidades e tarefas dos pais (Bruinsma et al., 2022; Gelman
& Rhames, 2020; Pini et al., 2017; Smith et al., 2021). As celebracoes e planos da familia
podem sofrer alteragoes, sendo até adiados (Bruinsma et al., 2022; Silva et al., 2022).

Embora os efeitos do diagnéstico de deméncia na familia sejam maioritariamente
negativos, nomeadamente sentimentos de luto, perda e de falta de reciprocidade nas
relacoes, muitas vezes trazida pelas mudancas de humor e pela apatia (Bruinsma et al.,
2022; Pini et al., 2017; Silva et al., 2018; Svanberg et al., 2010; WHO, 2022), também
sao relatados efeitos positivos como um maior sentimento de coesao na familia e
fortalecimento das relagoes, pela organizacio do suporte em conjunto e o
desenvolvimento de competéncias de lideranca e de amadurecimento nas criancas
(Bruinsma et al., 2022; de Vugt & Verhey, 2013; Lindeza et al., 2020; Poole et al., 2022).
Segundo Clemmensen et al., 2019, nas familias com pessoas com deméncia, existe um
processo dinamico de mudanca que se inicia com pequenas alteracoes do dia a dia, em
que a pessoa tenta preservar o quotidiano o mais possivel, e que termina com a

experiéncia de perda de todos os familiares envolvidos.
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5. Impacto da deméncia de inicio precoce na familia

Considera-se deméncia de inicio precoce quando esta ocorre antes dos 65 anos
(Cations et al., 2019; Hvidsten et al., 2014; Kuruppu & Matthews, 2010; Loi et al., 2020;
Rossor et al., 2010).

Dependendo das dinamicas das familias, a deméncia em pessoas em idade
parental altera profundamente o subsistema parental, sendo que o parceiro assume
completamente as funcoes da pessoa com deméncia (Bruinsma et al., 2022; Gelman &
Rhames, 2020). Nos casos em que € o pai que é diagnosticado com deméncia e em que
as maes tém de assumir o papel do pai, sdo frequentes as dificuldades relatadas em se
disciplinarem os filhos (Gelman & Rhames, 2020). Nestes casos, observa-se ainda uma
tendéncia para os filhos assumirem uma troca de papéis, colocando-se numa posicao de
cuidadores do pai com deméncia quando a mae nao esta presente, e querendo ajudar
financeiramente quando a idade o permite (Gelman & Rhames, 2020). Os filhos tendem
a tentar proteger os pais cuidadores, mantendo um bom comportamento, evitando falar
dos seus problemas e adicionar fatores stressores (Bruinsma et al., 2022; Chirico et al.,
2021; Gelman & Rhames, 2020; McDonnell & Ryan, 2014; Poole et al., 2022; Svanberg
et al., 2010). Relativamente as familias em que as maes sao diagnosticadas com
deméncia, os pais procuram compensar e gerir as tarefas domésticas, sem que sejam
muito notorias as dificuldades e o peso que isto tem no mesmo (Clemmensen et al.,

2019).

6. Apoio a familia de pessoas com deméncia

A organizacdo do suporte em conjunto pela familia, aumenta o sentimento de
coesao e fortalece as relagdes quando surge um membro com deméncia (Altamirano &
Weisman de Mamani, 2020; Bruinsma et al., 2022).

O facto de a familia ter estratégias para lidar com o impacto negativo da deméncia
podera ser muito benéfico para esta (de Vugt & Verhey, 2013; Griffiths et al., 2021;
Meichsner & Wilz, 2018; Meichsner et al., 2018; Simpson et al., 2017; Supiano et al., 2021;
Wilz et al.,, 2017). A psicoeducacdo, psicoterapia, aconselhamento e, no caso dos
cuidadores na familia, grupos de suporte e alivio do cuidador sao estratégias indicadas para
colmatar as consequéncias emocionais negativas advindas da patologia (de Vugt & Verhey,
2013; Griffiths et al., 2021; Meichsner & Wilz, 2018; Meichsner et al., 2018; Simpson et al.,
2017; Supiano et al., 2021; Wilz et al., 2017). Um maior nivel de conhecimento sobre a
patologia e literacia nas familias, ira refletir-se em niveis de satide mais positivos, assim
como a utilizacao mais adequada dos servicos de satide existentes (Altamirano & Weisman

de Mamani, 2020; Silva et al., 2022; Xiuxiang et al., 2020). Para além disso a meditacao,
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yoga, mindfulness e o recurso a religiao poderao atenuar o stress e melhorar a qualidade
de vida (Pandya, 2020; Silva et al., 2022; Supiano et al., 2021; Waelde et al., 2017).

Desta forma, é muito importante que a familia aprenda a reorganizar-se em torno
da gestao da doenca e que os profissionais de satide fornecam a ajuda necessaria para um
mais facil ajustamento as dinamicas e processos familiares (Farina et al., 2017; Lindeza et
al., 2020; Vugt & Verhey, 2013).

O objetivo geral desta investigacdo é analisar o impacto da deméncia em
familiares. Os objetivos especificos sdo: (1) analisar o impacto da deméncia em
familiares, segundo a perspetivas dos proprios; (2) analisar a perspetiva de diferentes
profissionais que trabalhem com pessoas com deméncia sobre o impacto da mesma na
familia; (3) caracterizar as principais estratégias utilizadas pelos familiares para lidar
com as mudancas relacionadas com a demeéncia; (4) fazer um levantamento das
principais necessidades psicologicas dos familiares; (5) identificar fatores de protecao e

de risco para a familia de pessoas com deméncia.
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Parte Empirica

1.1 Participantes

A presente investigagao incluiu a realizagdo de 3 grupos focais: um com filhos de
pessoas com deméncia (GF); um com conjuges de pessoas com deméncia (GC) e um com
técnicos que trabalham com pessoas com deméncia (GT). Na tabela 1 encontram-se as

informacdes sobre os critérios de inclusao dos 3 grupos focais.

Tabela 1.

Critérios de inclusdo dos 3 grupos focais

Grupo Focal Critérios de inclusao
Conjuges de pessoas (i) Estar casado com uma pessoa com deméncia
com deméncia (ii)) Pessoa com deméncia estar viva
Filhos de Pessoas com (i) Ser filho de uma pessoa com deméncia
Demeéncia .. . ~ N -

(i) Pai ou mae com deméncia ainda nao terem

falecido

Técnicos que (i) Trabalhar com pessoas com deméncia hi mais
trabalhem com de 6 meses

pessoas com deméncia

No que diz respeito aos conjuges de pessoas com deméncia, inicialmente foram

contactados 12 participantes. No entanto, apenas 6 conseguiram comparecer (tabela 2).

Tabela 2.

Caracteristicas do grupo de conjuges de pessoas com deméncia (GC) (N=6)

N Conjuges de pessoas com
deméncia (n=6)
Idade M=73,17 A

[DP=6,79; A = 19]
Género Feminino: 1 (16,67%)
Masculino: 5 (83,33%)

Habilitacoes literarias 4° ano: 3 (50%)
9° ano: 1 (16,67%)

12° ano: 2 (33,33%)
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Profissio

Cuidador informal

Quantas horas passa por dia

com a pessoa com deméncia

Estruturas de apoio

Idade do diagnéstico da

pessoa com deméncia

Idade atual da pessoa com

deméncia

Tipo de deméncia

Género da pessoa com

deméncia

Local de residéncia da pessoa

com deméncia

Estruturas de apoio da pessoa

com deméncia

Doméstica: 1 (16,67%)
Reformado: 5 (83,33%)

Sim: 6 (100%)

24 horas: 3 (50%)

12 horas durante a semana e 24
horas ao fim de semana: 3 (50%)
Alzheimer Portugal: 6 (100%)
Grupo de Ajuda Muatua: 3 (50%)

M= 63,67 A
[DP=5,01; A = 13]

M=73A
[DP=5,90; A = 17]

Doenga de Alzheimer: 4 (66,67%)
Doenca de Alzheimer e doencga de
parkinson: 1 (16,67%)

Demeéncia frontotemporal: 1
(16,67%)

Feminino: 5 (83,33%)
Masculino: 1 (16,67%)

Domicilio: 6 (100%)

Alzheimer Portugal: 4 (66,67%)
Centro de dia: 3 (50%)
Cuidadora formal durante parte do

dia: 2 (33,33%)

O grupo de filhos de pessoas com deméncia foi composto por 5 participantes,

sendo que inicialmente foram abordados 7. No entanto, 2 destes ndo puderam

comparecer (tabela 3).

Tabela 3.

Caracteristicas do grupo focal dos filhos de pessoas com deméncia (GF) (N=5)

N Filhos de pessoas com deméncia (n=5)
Idade M=49,8 A
[DP= 4,71; A= 12]
Género Feminino: 5 (100%)
Masculino: o (0%)
Habilitacoes 9% ano: 3 (60%)
literarias Licenciatura: 2 (40%)
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Profissio Auxiliar de geriatria: 1 (20%)
Empregada fabril: 1 (20%)
Artesa: 1 (20%)
Gerente: 1 (20%)
Desempregada: 1 (20%)
Cuidador informal Sim: 2 (40%)
Nao: 3 (60%)

Quantas horas passa 24 horas: 1 (20%)

por dia com a pessoa 15 horas durante a semana e 24 horas ao fim de
com deméncia semana: 1 (20%)

Estruturas de apoio Alzheimer Portugal: 5 (100%)

Idade do diagnéstico M=76 A

da pessoa com [DP= 6,20; A= 14]

deméncia

Idade atual da pessoa M=79,4 A

com deméncia [DP= 6,84; A= 15]

Tipo de deméncia Doenca de Alzheimer: 4 (80%)

Doenca de Alzheimer e deméncia vascular: 1 (20%)

Género da pessoa Feminino: 5 (100%)

com deméncia Masculino: 0 (0%)

Local de residéncia da Domicilio: 4 (80%)

pessoa com deméncia Casa de familiar: 1 (20%)
Estruturas de apoio Alzheimer Portugal: 4 (80%)
da pessoa com Centro de dia: 3 (60%)
deméncia

O grupo dos técnicos foi composto por 2 assistentes sociais, 1 psicologa, 1
enfermeira e 2 terapeutas ocupacionais. Estes participantes foram os mesmos que

estavam contemplados desde o inicio (tabela 4).

Tabela 4.

Caracteristicas do Grupo Focal dos Técnicos (N=6)

N Técnicos (N=6)

Idade M=40A

[DP=9,67; A= 24]
Género Feminino: 5 (83,33%)
Masculino: 1 (16,67%)

Habilitacoes Licenciatura: 5 (83,33%)
literarias Mestrado: 1 (16,67%)
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Profissio Psicologa clinica: 1 (16,67%)
Assistente social: 2 (33,33%)
Enfermeira: 1 (16,67%)
Terapeuta ocupacional: 2 (33,33%)

Ja tirou formacoes Sim: 6 (100%)

relacionadas com o Nao: 0 (0%)

tema da deméncia

Ha quanto tempo M=12,33 A
trabalha na area [DP=10,37; A= 26]
Acompanha M=12A

pessoas com [DP=10,70; A= 27]

deméncia ha

quanto tempo

1.2 Instrumentos

A técnica utilizada para a recolha de dados no presente estudo consistiu no
método de desenho participativo do grupo focal. Um grupo focal é uma técnica de
investigacdo qualitativa que envolve a reunido de um pequeno grupo de pessoas para
discutir e partilhar as suas opinides, percecdes e experiéncias sobre um topico especifico
(Krueger, 2012). O objetivo deste é obter informaco6es aprofundadas e detalhadas sobre
as atitudes, crencas e comportamentos dos participantes em relacao ao tema em questao
(Krueger, 2012).

No ambito desta investigacdo, foram elaborados um questionario
sociodemografico e um guido de perguntas de forma a dinamizar a entrevista da sessao do
grupo focal, com base na revisdo de literatura efetuada sobre o tema do impacto da
deméncia na familia. O guido de perguntas e o questionario sociodemografico apresentam
2 versoes, uma para os grupos de familiares de pessoas com deméncia e outro para os
técnicos (ver Anexos 1 e 2).

No grupo dos conjuges e filhos de pessoas com deméncia, as perguntas incidiram
sobre as estratégias utilizadas para lidar com a doenca (“Que tipo de estratégias utilizam
para lidar com o impacto da deméncia do vosso familiar?”), as principais dificuldades
relativas ao diagnéstico (“De que forma foi facil ou dificil lidar com o diagnoéstico de
deméncia dos vossos familiares?”), as alteracoes do dia-a-dia (“Como consideram que a
vossa vida se alterou desde que os vossos familiares foram diagnosticados com
deméncia?”) e, por ultimo, se existe apoio social e profissional para com estes (“De que
forma consideram o suporte social importante quando se tem um familiar com
deméncia?”). No grupo dos técnicos, as questoes abrangeram, o impacto da deméncia nas

familias (“De que forma consideram que a deméncia impacta a vida das familias?”), as
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dificuldades (“Quais consideram serem as principais dificuldades das familias com pessoas
com deméncia?”) e possiveis estratégias encontradas por estes (“Quais consideram serem
as melhores estratégias para os familiares de pessoas com deméncia lidarem com a
doenca?”), os recursos existentes ou falta destes nas familias (“Consideram que as familias
com pessoas com deméncia tém recursos suficientes no seu quotidiano?”), e por fim, o
suporte dos profissionais de satde para com as familias de pessoas com deméncia
(“Consideram que as familias com pessoas com deméncia tém suporte suficiente por parte

dos profissionais de satde?”).

1.3 Procedimentos

A implementacao dos grupos focais teve lugar entre os meses de fevereiro e marco
de 2023. As sessoes dos grupos focais foram realizadas presencialmente nas instalacées da
delegacao central da Alzheimer Portugal. Cada grupo focal teve uma unica sessao.
Inicialmente, foram contactadas 20 pessoas para participar, e destas, 17 pessoas aceitaram.
Os que nio aceitaram declinaram devido & sua indisponibilidade. E importante ressaltar
que todas as pessoas contactadas cuampriram os critérios de inclusao.

No inicio de cada sessdao do grupo focal, foram apresentados aos participantes os
objetivos e os procedimentos do estudo, bem como assegurada a confidencialidade dos
dados obtidos. Todos os participantes foram convidados a dar o seu Consentimento Livre
e Esclarecido para participacao no estudo e para a gravacao em audio da sessao. Apos a
obtencdo do consentimento, os participantes foram convidados a preencher um
questionario sociodemografico. Em seguida, as questoes da entrevista semi-estruturada
foram apresentadas, seguindo os principios do desenho participativo (Krueger, 2012),
com uma discussao semi-dirigida em torno dessas questoes. A duracao média das sessdes
dos grupos focais com os conjuges de pessoas com deméncia foi de 90 minutos, enquanto
o grupo focal dos técnicos teve uma duracdo de 60 minutos e o grupo dos filhos de
pessoas com deméncia teve uma duragao de 120 minutos.

A presente investigacio foi aprovada pela Comissio de Etica da Universidade da

Beira Interior n.° CE-UBI-Pj-2022-075.

1.4 Analise de Dados

Apbs a realizacdo dos grupos focais, o conteido das sessdes foi gravado e

posteriormente transcrito na integra. Este processo permitiu a obtencdo de uma
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representacao fiel das discussoes que ocorreram durante os grupos focais. Para facilitar
a analise dos dados, foi realizado um processo de codificacdo dos participantes,
utilizando letras e nimeros para distinguir cada um deles, os conjuges de pessoas com
deméncia (C1, C2, C3, C4, C5 e C6), os filhos de pessoas com deméncia (F1, F2, F3, F4 e
F5), e os técnicos (T1, T2, T3, T4, T5 e T6). Este processo permitiu identificar as
contribuicoes de cada participante, bem como observar as tendéncias gerais que
emergiram dos grupos focais como um todo.

A anélise dos dados foi realizada em Portugués Europeu, tendo em conta a lingua
utilizada pelos participantes durante as sessoes de grupo focal. Desta forma, foi possivel
compreender de forma mais precisa as opinides e perspetivas dos participantes, bem
como a sua relacdo com a cultura e contextos especificos do pais.

A anélise de contetido foi realizada recorrendo a utilizacao do software Atlas.ti
23, conforme descrito por Kohlbacher em 2006, para a realizagao das nuvens de palavras
e auxilio na sele¢do das subcategorias. Foi ainda realizada andlise de contetudo, tendo
sido analisadas as transcri¢oes por MR, que procedeu a criagao das unidades de analise,
as quais foram posteriormente partilhadas com RMA. Recorrendo a funcionalidade de
inteligéncia artificial do Atlas.ti 23, foram estabelecidos c6digos com base nos objetivos
da investigacao, o que conferiu uma maior objetividade a analise. Com vista a assegurar
a precisao do estudo, os autores discutiram em conjunto o desenvolvimento da anélise,
culminando na codificacdo dos temas e subtemas relevantes. Por fim, foi explorada a
funcionalidade do Atlas.ti 23 para extrair informacoes graficas pertinentes acerca dos
resultados qualitativos obtidos, incluindo a extracio de nuvens de palavras.

Adicionalmente, ao longo de grande parte do projeto, foi também utilizada a
andlise de contetido manual para a analise dos dados, a qual se revelou uma abordagem

intuitiva para a criacao de subcategorias e anélise do nimero de frequéncias.
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Resultados

A analise completa das transcri¢oes demonstrou que a palavra mais mencionada
pelos participantes dos trés grupos foi "coisa", seguida de palavras relacionadas ao ato
de "cuidar" e ao estado de "casar". No grupo dos conjuges (Figuras 1, 2 e 3), também foi
mencionada a palavra "filho", enquanto no grupo de filhos (Figura 4, 5 e 6), as palavras
"mae" e "coisa" foram mencionadas com bastante frequéncia. No grupo dos técnicos

(Figura 7, 8 e 9), as palavras mais mencionadas foram “familia” e “pessoa”.
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No que diz respeito as classificacoes realizadas, foram identificadas trés

principais teméticas nas transcri¢oes dos trés grupos focais:

a) Impacto da deméncia na familia (incluindo mudancas na rotina diaria, nas relacoes

interpessoais e noutros fatores);

b) Estratégias utilizadas pela familia e sugeridas pelos técnicos para reduzir o impacto

negativo da doenca;

¢) Apoios e recursos disponiveis ou em falta para lidar com a deméncia (como apoio

social e familiar, além de recursos que possam ajudar a familia).

A seguir, serao apresentados os resultados da andlise qualitativa de cada grupo
em relacdo a cada uma dessas tematicas principais. As tabelas completas estardao anexas

ao documento.

Impacto da deméncia na familia

Coénjuges de Pessoas com Deméncia

Os conjuges relatam que a doenca exigiu uma adaptacao "Entao ela foi dormir
para outra cama." (C4, 80 anos), surgindo novas tarefas como a tarefa de vigilancia
"(...) saia, fugia, uma pessoa nao a podia deixar um minuto sozinha." (Cs, 70 anos) e o

compromisso com cuidar “Pronto, eu praticamente vivo para ela.” (C3, 77 anos).

Os conjuges referem ainda que a doenca implicou mudancas na rotina "Agora é
assim, a nossa rotina, nés gostavamos de vez em quando de dar uns passeios, viajar (...).

Tudo isso foi alterado (...) pronto, a nossa vida alterou-se completamente.” (C3, 77 anos),
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mudancas de papéis "A nossa relacao acabou-se praticamente. Hoje é uma relacdo de
ndo é de um pai, é de uma mde para uma filha praticamente.” (C5, 70 anos) e,
inclusivamente, reorganizacao familiar "Ela ndo sabe onde estdo as coisas, desarruma
tudo e mais alguma coisa e depois eu tenho de andar a procura disto e daquilo.” (C6, 76

anos).

Por outro lado, sio mencionadas pelos conjuges dificuldades em aceitar o
diagnostico "(...) digamos que inicialmente custou-me mesmo muito a aceitar (...)" (C2,
75 anos), sendo necessario lidar com dificuldades mais especificas como problemas de
sono "Eu nao me convencia que aquilo era assim, eu passava noites quase em claro em
que ndo dormia." (C4, 80 anos) e agressoes nao intencionais "Eu cheguei a cair, vir a
"

ambulancia buscar-me e ele estar ao pé de mim ah ah, a rir-se e nem se quer reagir (...)

(C1, 61 anos).

As exigéncias da presenca da doenga gera ainda no coOnjuge relatos de
sentimentos negativos (...) houve uma revolta muito grande, muito grande, muito
grande, e revoltei-me contra tudo e contra ele, pronto. Porque eu ndo andava bem, porque
entrei numa depressdo muito profunda.” (C1, 61 anos), por vezes desgaste fisico do
cuidador "E assim dei cabo da coluna, tenho aqui uma dor no braco de tanto eu puxar
por ele, de tanto eu agarrar, da _forca que eu fiz para o conseguir muitas vezes dominar."
(C1, 61 anos) e saudade do periodo pré-doenca "Nos tinhamos uma empatia muito

grande, uma cumplicidade grande nds, um carinho um pelo outro." (C3, 77 anos).

Sao, ainda referidas dificuldades "(...) mas hd sempre um momento, as vezes um
momento em que perco a paciéncia." (C3, 77 anos) e o surgimento de limitacoes, tanto na
vida pessoal e social "(...) uma das coisas que eu adorava mesmo era ler, era a leitura.
(...) nao tenho tempo para ler." (C2, 75 anos), que foi altamente mencionado, tendo 3
verbalizacoes, como na vida profissional (...) fui obrigado a parar a minha atividade
(...)" (C5, 70 anos). Surge ainda, como impacto o surgimento de davidas em relacao a
culpa pela doenca "Porque eu sei que ela ndo é culpada de ter aquela doenca que tem.

Talvez eu tivesse ou tenha algumas culpas, ndo sei se tenho se nao (...)" (C6, 76 anos).

Contudo, os cOnjuges conseguem expressar aspetos positivos, tais como o
fortalecimento da relacao "Agora, somos muito mais agarrados um ao outro, mesmo
até na rua, as vezes andamos assim e eu vou direito a ela e abragamo-nos na rua, frente
a quem for e beijamo-nos e estamos ali assim." (C6, 76 anos), autodescoberta de novas
competéncias "Mas descobri em mim coisas que nunca pensei, portanto, ha algumas
facetas interessantes que me ajudam nisto, a conviver com ela, porque, e outras coisas que
foram importantes.” (C2, 75 anos) e até felicidade "Sim. Neste momento, eu acho que ela
apesar de ndo falar, é como digo e, mas ela sente-se feliz d maneira dela. A maneira dela,

e eu a minha também, também me sinto." (C2, 75 anos), sendo referido que ainda existe
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uma manutencao do relacionamento intimo "Nessa questdo de relacionamento, de
outras vezes digo com franqueza, as vezes nos, eu faco disso com aquela necessidade de
ajudar mais do que me ajudar a mim proprio.” (C6, 76 anos), sendo que este ltimo foi

altamente mencionado, tendo 3 verbalizacGes.

De seguida, sera apresentada a figura 10, que representa as verbalizacOes expressas

pelos conjuges de pessoas com deméncia.
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B Numero de pessoas que verbalizaram

Figura 10. Numero de verbalizacoes das expressoes referidas pelos conjuges

Filhos de Pessoas com Deméncia

No grupo de filhos de pessoas com deméncia, composto exclusivamente por
pessoas do sexo feminino, foi destacado que a deméncia trouxe varias limitacoes na vida
pessoal e social "E eu, por exemplo, nunca vou de férias." (F4, 53 anos), assim como na
vida profissional "(...) E eu queria, eu queria ser produtiva porque eu sempre fui. Eu
queria fazer alguma coisa, sempre lidei com gente, com crianca, eu trabalhava com

criancas deficientes (...)" (F5, 56 anos).

Para além disso, foi necessaria uma adaptacao "A medicacdao, consultas, essas
coisas todas sou eu que faco tudo. Tenho de me arranjar para ir com ela.”" (F4, 53 anos),
que envolveu uma reorganizacao familiar "Porque eu vinha do trabalho, saio tarde
(...) a casa, pronto faco as minhas coisinhas, tinha a tarde para mim, fazia o meu jantar,
ndo sei qué, descansadinha, ndo é? Agora ndao é assim."” (F4, 53 anos), uma mudanca de
papéis "A minha mae chama-me de mde, eu até é muito raro chamar-lhe mae, eu

costumo chamar pelo nome." (F3, 48 anos) e um compromisso com o cuidado (...)
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eu que vou com ela as consultas todas, eu é que vejo a medicacao (...)" (F1, 48 anos).

As exigéncias impostas pela deméncia impactam o funcionamento da
familia "(...) alterou a nossa vida, tenho (...) filhas (...) que sairam de casa porque era
complicado. A minha mae ia escovar os dentes com as escovas de dentes delas, elas
passavam-se, sujava, usava as coisas, levava as coisas.” (F3, 48 anos), criando
consequentemente problemas de sono nas filhas "(...) eu sinto que isso ndo me esta
fazendo bem, eu ndo durmo bem (...)" (F5, 56 anos) e desgaste fisico "(...) tanto que eu
digo que a gente ndo precisa de fazer musculacdo, porque os meus bracos (...)" (F5, 56

anos).

Muitas vezes, a agressividade "E que as vezes ela diz também, eu vou, olha hoje
eu vou pegar vocé, mas eu vou dar na sua cara.” (F5, 56 anos), a mudanca na maneira
de ser da pessoa "Para mim custa-me é ver a ela, do outro lado é todo um trabalho de
criar uma nova relacdo com uma pessoa que nao é a minha mde, que é a minha mae,
mas que ndo é." (F3, 48 anos) e a atribuicdo de culpa "E dificil para nés porque
conhecemos uma pessoa com um feitio e ja ndo é a mesma pessoa, o feitio continua, mas
ndo sabemos se é culpa dela ou da doenca."” (F3, 48 anos), resultam em ressentimento
"Aquela magoa, a gente as vezes nao quer dizer o que diz e depois a magoa que fica."” (F4,
53 anos) e magoa "Mas ja ndo me faz... ja ndGo me magoa. Mas a primeira vez magoou-
me bastante." (F2, 44 anos), que, por conseguinte, criam um sentimento de
culpabilizacao "(...) depois de tudo isso eu choro, eu me sinto culpada, porque eu

briguei.” (F5, 56 anos).

Frequentemente, a responsabilidade dos filhos em cuidar dos pais deriva de um
sentido de obrigacao familiar "(...) ndo me questionei se eu ia aguentar ficar com ela
ou ndo, para mim era a minha obrigacao natural." (F3, 48 anos). No entanto, quando
essa responsabilidade passa a consumir completamente a vida dos filhos, resulta em
solidao "(...) eu sinto muita falta porque vocé acaba perdendo os amigos, os ciclos de
amizade, vocé ndo sai mais." (F5, 56 anos). £ ainda relatado um sentimento de
desvalorizacao por parte de outros "Embora, eu achei que ja tivesse havido uns
sinais significativos, mas, toda a gente cagou.” (F3, 48 anos) e de anulacao "Eu hoje eu

me sinto anulada (...)" (F5, 56 anos).

Além disso, algo que os filhos expressam como preocupacao é o medo de
desenvolver deméncia "(...) entdo qualquer coisa que eu esqueco, a caneta que eu
esqueco e a seguir ndo lembro, eu ja acho que seria um peso na vida da minha filha." (Fs,
56 anos). E também referido pelos filhos um certo luto antecipado "vocé tem de estar
preparada para qualquer hora, Deus é que sabe quem vai primeiro, mas qualquer hora

mamade ir e vocé tem de entender. Eu fico a trabalhar muito isso em mim." (F5, 56 anos).

De acordo com a figura 11, as filhas destacaram as limitacoes na vida pessoal e
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social, o compromisso com o cuidado, o ressentimento, a mudanca na personalidade da
pessoa com deméncia, o sentimento de culpabilizacdo e a solidao como os fatores que mais

as impactam.
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Figura 11. Nimero de verbalizagoes das expressoes referidas pelas filhas

Técnicos que trabalham com pessoas com deméncia

Os técnicos destacaram que a deméncia possui um impacto negativo
significativo "A maior parte deles vém fragilizados, ndo ha nenhum que ndo venha, em
termos emocionais, desequilibrados, (...) ha uma propensdo para estados melancélicos
ou distimia (...)" (T6, 49 anos). Além disso, foi mencionado que a deméncia influencia as
questoes financeiras "As questoes financeiras influenciam imenso porque hd
pessoas que ndo tém dinheiro para por o familiar num centro de dia ou num lar ou
para lhes pagar atividades de estimulacao (...)" (T1, 37 anos), cria conflitos
familiares relacionados a prestacao de cuidados "Acontece muitas vezes alguns
conflitos relacionados com a prestacdo de cuidados"” (T2, 28 anos) e gera sobrecarga
nos filhos "Porque os filhos depois também acabam por ficar sobrecarregados (...)"

(T4, 31 anos). Estes dois ultimos foram muito mencionados pelos participantes.

Quando os sintomas surgem, estes referem que as familias sao confrontadas com uma
necessidade de mudanca na rotina "(...) e isso ai vai alterar tudo aquilo que é o
sistema familiar e a prépria rotina da familia” (T6, 49 anos), e nos papéis "No caso
das mulheres, assumem tarefas mais domésticas quando ha aqui uma inversdo de

papéis as vezes nao é muito facil" (T1, 37 anos), fatores que foram significantemente
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mencionados. Surge também como tarefa familiar a necessidade de vigilancia (...)
com esta necessidade de vigilancia permanente” (T1, 37 anos) e dificuldades para se
lidar com os sintomas da deméncia "Mas, com a propria deméncia o
comportamento altera e o préprio familiar ndo sabe lidar com esse tipo de

comportamento” (T5, 43 anos).

Os técnicos referem ainda que a familia passa a confrontar-se com sentimentos
como a revolta "Muitos revoltados, porqué a mim?" (T1, 37 anos), a incerteza e a
davida "Entao todas estas questoes criam alguma incerteza, ditvida e receio” (T2, 28
anos), a negacao da doenca "Eles estdo em negacdo também, temos muitos
cuidadores em negacao" (T1, 37 anos), o medo de desenvolver deméncia "(...) mas
também acontece com alguma frequéncia os filhos terem medo de virem também eles
a desenvolver deméncia" (T1, 37 anos) e o luto antecipado "Temos de fazer o luto de
uma pessoa que nos conheciamos tao bem, que ainda esta viva, esta connosco" (T2, 28

anos).

Segundo os técnicos participantes no grupo focal, existem varios fatores que tém
impacto sobre o estado emocional do cuidador "Agora se tiver um cuidador
agressivo que vai constantemente, nao é? Chamar a atengao do doente ou interpela-lo
pelas coisas que esta a fazer, o doente vai-se com o tempo sendo mais agressivo” (T6,
49 anos), como a falta de informacéao sobre a doenca e o diagnoéstico "E depois
vai sempre aqui a questdo da falta de informacdo, muitas vezes o diagnéstico nem é
bem atribuido, (...) nao lhes é explicado em consulta, que consequéncias é que esta
doenca ira ter, na familia, na pessoa com deméncia” (T2, 28 anos), a falta de
preparacao das ERPI "Depois os lares nao estao realmente preparados para lidar
com pessoas com deméncia” (T2, 28 anos) e a falta de apoio das instituicoes "Agora,
a comparticipagdo por parte da seguranca social por exemplo nao funciona nada" (T1,
37 anos), o que demonstra uma clara necessidade de formacao sobre deméncia "A
questdo parte por formar quem esta nessas instituicoes! Dar formacao e terem a

formacao" (T6, 49 anos).

E ainda referida pelos técnicos que a mudanca da forma de ser da pessoa
com deméncia "E o meu marido ja ndo é a mesma pessoa ou, esta nao é a pessoa com
quem eu me casei, ou ele esta a fazer isto de proposito, pronto” (T2, 28 anos) também
cria aqui periodos de desafio e de cansaco, o que denota a importancia do descanso dos
cuidadores "Depois aqui na parte social também notamos as vezes a questdo
relativamente a periodos de alivio para cuidadores"” (T1, 37 anos). Além disso, muitas
vezes a familia necessita de apoio tanto de outras pessoas como das instituicoes, tanto
quanto a resisténcia a aceitacao da doenca e do apoio oferecido '(...) nds as
vezes queremos dar estratégias e eles ndo tém a abertura para as aceitarem" (T5, 43

anos), quanto a necessidade de apoio na tomada de decisao "(...) e ouvimos
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frequentemente os filhos unicos a dizerem, quem me dera ter alguém para me ajudar a

tomar as decisoes" (T1, 37 anos).

Os técnicos participantes também referem, contudo, aspetos positivos de ser
familiar de uma pessoa com deméncia, referindo que apesar de as relacoes prévias
entre a familia e a pessoa com deméncia serem importantes "(...) porque se ja existia
conflito entre marido e mulher, e aqui um exemplo de um senhor que desenvolve
deméncia, se ja existia conflito ou ndo, depois a prestacao de cuidados" (T2, 28 anos),
muitas vezes as relacoes familiares fortalecem-se "Ha pessoas que dizem que desde
o diagnéstico do marido que comecaram a olhar para ele de outra forma, de uma forma

mais positiva, com mais amor, com mais carinho" (T2, 28 anos).

De seguida, sera apresentada a figura 12, que representa as verbalizacoes expressas

pelos técnicos que trabalham com pessoas com deméncia.
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Figura 12. Numero de verbaliza¢des das expressoes referidas pelos técnicos

Com base nas figuras 10, 11 e 12, obtidas através da quantificacao realizada com
o auxilio do Atlas.ti 23, é possivel constatar os principais fatores que impactam a vida
das familias que convivem com pessoas com deméncia. Estes fatores sao identificados
como restricdes na esfera pessoal e social, além do compromisso com o cuidado. E
importante ressaltar que esses fatores sio mencionados exclusivamente pelos grupos dos
conjuges e filhos, enquanto os técnicos destacam as mudancas de papéis, rotina e a
sobrecarga dos filhos como os principais elementos impactantes.

Ao analisarmos as imagens com maior detalhe, é possivel perceber que as

restricoes na esfera pessoal e social tétm um impacto significativo nas familias. Isso
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envolve a limitacao das atividades diarias, tanto individuais quanto sociais, devido a
necessidade de fornecer cuidados constantes aos familiares com deméncia. Essa
restricao afeta diretamente a qualidade de vida dos cuidadores e também das pessoas
com deméncia.

Além disso, o compromisso com o cuidado é um aspeto central na vida destas
familias. Os cuidadores assumem uma carga fisica, emocional e financeira significativa
para atender as necessidades dos seus entes queridos com deméncia. Este compromisso
abrange desde a prestacao de cuidados basicos, como higiene pessoal e administracao de
medicamentos, até o suporte emocional e a adaptacao as mudancas comportamentais

dos pacientes.

Estratégias da familia

Conjuges de Pessoas com Deméncia

Os cOnjuges destacaram véarias estratégias que lhes sdo uteis, tais como o
autocuidado "Nao, é assim, nés também precisamos de algum tempo para nés."
(C3, 77 anos), a procura de informacoes "(...) depois tenho uma filha que (...)
ela prépria foi buscar os livros e deu-mos para eu ler e eu ver o que era a doenca
do pai." (C1, 61 anos), as estratégia de distracao "Eu em casa consigo resolver,
porque basta s6 ligar o rddio, ld em casa ligo o radio ou a televisdo e ela cala-se
logo." (C2, 75 anos), e de ocupacao "Quero também dar-lhe ocupacdo, porque
ela quando tem uma ocupacao qualquer esta sempre melhor.” (C6, 76 anos) e a
gestiao e programacao do tempo "(...) quando é por exemplo, outras coisas
em que é mais tempo, nessa altura quando esta aqui no centro é que eu vou ao

Intermaché ou ao continente fazer essas coisas.” (C2, 75 anos).

Para além disso, os conjuges referem ser necessario para o bem-estar da
pessoa com deméncia o carinho "Eu durmo com ele e chega-se a noite, deito-me
com ele e digo assim, esta aqui calor humano, esta aqui vida, e sem ele ndo ha
nada!" (C1, 61 anos) e o contacto fisico "(...) ai estd, ela tem mesmo a

necessidade e é muito importante o contacto fisico (...)" (C2, 75 anos).

As questoes de seguranca para os conjuges sao consideradas
importantes "Para estar dentro de casa, tiro as chaves, escondo as chaves nos
sitios mais coisos, tenho a porta do jardim fechada (...)" (C1, 61 anos), sendo
necessarias por vezes a contencao "(...) ter 10 minutos dentro do carro, passo o
cinto dele pelo meu, dou uma volta e depois é que... embrulhos os cintos, porque
0 meu ndao esta parado em lado nenhum.” (C1, 61 anos) e a necessidade de
vigilancia constante "Tenho de estar sempre com o olho no carro, porque
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sempre que ele tiver hipdtese de sair enfia-se dentro do carro e se for preciso

ainda poe o carro a trabalhar.” (C1, 61 anos).

Ao analisar a figura 13, constata-se que as estratégias mencionadas pelos
participantes sao abordadas apenas uma vez, revelando, assim, uma diversidade

de abordagens adotadas pelos conjuges de pessoas com deméncia.
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Figura 13. Numero de verbalizacoes das expressoes referidas pelos conjuges

Filhos de Pessoas com Deméncia

O grupo de participantes das filhas referiu como estratégias de extrema utilidade
para lidar com a pessoa com deméncia o evitar contrariar "Estratégia é ndo
contrariar." (F3, 48 anos) e o distrair e ocupar a/o familiar com deméncia "E a
outra coisa que eu noto é que se nos criarmos atividades para eles ndo estarem parados
a pensar na doenca, mas é atividades que eles gostem, nos temos de descobrir.” (F1, 48

anos), sendo que estas duas foram mencionadas de forma significativa.

Adicionalmente, foi assinalada a comunicacao préxima e a interacao "Eu
acordo ela e vou botar para fazer xixi, mas tem que ser igual a crianca, mdezinha,
vamos fazer um xixizinho? E eu estou cansada para poder ser muito gentil (...). Porque
se disser assim, mde vamos fazer um xixi, acabou."” (F5, 56 anos) e a utilizacao da
musica "A minha mae é miisica, portanto se lhe puser miisica ela esta bem." (F3, 48

anos).

Para além disso, também existem estratégias uteis a propria familia, de forma a
manterem o seu bem-estar, como escrever pensamentos "Porque a hora que eu acho

que a minha mente relaxa eu escrevo muito e ai eu vou, eu anoto os meus pensamentos,
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as minhas ideias.” (F5, 56 anos) e aprender sobre a doenca (...) a estratégia é

aprender, ir aprendendo (...)" (F3, 48 anos).

Ainda foi referido que podera ser importante aceitar a pessoa com deméncia
n” yd Yo .

(...) perceber que a pessoa que estd na nossa memoria, que fez parte da nossa vida no
passado ndo é a mesma (...)" (F3, 48 anos) e fazer psicoterapia "Eu fiz uma
psicoterapia com uma psicéloga (...). E a verdade é que acho que é uma chave muito
importante do nosso bem-estar como acompanhante de doente com Alzheimer." (F3,

48 anos).

De seguida, sera apresentada a figura 14, que representa as verbalizacOes expressas

pelas filhas de pessoas com deméncia.
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Figura 14. Numero de verbalizaces das expressoes referidas pelas filhas

Técnicos que trabalham com Pessoas com Deméncia

Durante a analise realizada neste grupo, emergiram trés subcategorias relacionadas as
estratégias adotadas no contexto da deméncia: estratégias com a pessoa com deméncia,

estratégias com a familia e cuidadores, e estratégias com os técnicos.

No que diz respeito a primeira subcategoria, os técnicos referiram a importancia de
comunicar de forma préxima com a pessoa com deméncia "Mesmo a questao de falar
com ele, de estares a falar olhos com olhos e ao mesmo nivel da pessoa, (...) e mesmo a questdao
de falar mais devagar, mais pausadamente, o tom de voz também mais baixo" (T5, 43 anos)
e utilizar estratégias de memorizacao "Depois tentei procurar uma mneménica para ela
(...). Repeti isto em duas ou trés sessoes e a senhora a partir dat fixou sempre para que lado

havia de temperar a agua" (T4, 31 anos).
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No que se refere a segunda subcategoria, os técnicos referiram que existem estratégias
que os técnicos podem utilizar para auxiliar a familia, como ouvir a perspetiva dos
cuidadores "Percebemos que ndo era assim, aquilo que eles relatam, contam (...)" (T6, 49
anos) sendo que esta foi significantemente mencionada, ajudar a familia a aceitar a
doenca (...) ndo dar perspetivas de melhora, porque a deméncia é uma coisa que nao
regride, pelo contrario” (T3, 52 anos), estimular a familia a desenvolver estratégias
para lidar com os sintomas da deméncia "(...) a prépria familia aprender a lidar com
determinado tipo de sintomatologia que advém da doenca" (T6, 49 anos) e a desenvolver
o conhecimento da familia sobre deméncia "Eu penso que aqui a questdo da
psicoeducacao e ter conhecimento e informacdo sobre o que é a doenca é das estratégias
fundamentais" (T2, 28 anos), sendo que as duas udltimas foram bastante mencionadas.
Também foi referido pelos técnicos a importancia de estimular a familia a ter apoio de
técnicos e instituicoes “E muito no fundo eles pedirem aconselhamento também,
munirem-se das informacoes suficientes para melhor lidar com a situagdo e pedir apoio as

instituicoes (...)” (T1, 37 anos).

Adicionalmente, existem estratégias que a propria familia pode utilizar para manter o
seu bem-estar, sendo estas o participar em Grupos de Ajuda Mutua: (...) os grupos de
ajuda miitua também podem ajudar as pessoas a conseguirem entender melhor e a ouvir
outros testemunhos e experiéncias, também é uma mais-valia” (T2, 28 anos), manter o seu
autocuidado "E também as estratégias de autocuidado, fazerem atividades, hobbies, que
também permitam a pessoa distrair-se um bocadinho desta prestacdo de cuidados
constante” (T2, 28 anos) e procurar ajudas técnicas'(...) podem ser ajudas técnicas,
podem ser as cadeiras de banho, pode ser uma colher com algum engrossador (...)" (T4, 31

anos).

No que se refere a terceira subcategoria, duas estratégias destacaram-se. A primeira
diz respeito ao didlogo interprofissional, envolvendo a importancia de uma comunicagao
efetiva entre os técnicos e os profissionais de satide que acompanham a pessoa com deméncia
"(...) falar com os médicos, com toda a equipa de saiide que acompanha" (T2, 28 anos). A
segunda refere-se a importancia da formacao dos técnicos, incluindo nao apenas
profissionais de saiide, mas também o pessoal administrativo que muitas vezes é o primeiro
ponto de contato para os familiares "(...) fazer formacao nos centros de satide, mesmo nas
unidades, nas préprias unidades, até com a parte administrativa que muitas vezes é o

primeiro contacto (...)" (T3, 52 anos).

De seguida, sera apresentada a figura 15, que representa as verbalizacOes expressas

pelos técnicos que trabalham com pessoas com deméncia.
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Figura 15. Numero de verbalizacoes das expressoes referidas pelos técnicos

Apoios e recursos para lidar com a deméncia

Cénjuges de Pessoas com Deméncia

Os conjuges referiram a importancia do apoio social "(...) eu por acaso tenho
a dizer que se ndo fosse os amigos dele, 0s nossos amigos que eram amigos, continuam
a ser amigos” (C1, 61 anos), familiar "Sim, eu tenho varios irmaos, muitos, que nesse
aspeto tenho o apoio maximo, é claro tanto em termos de... de volta em meio estdo-me
a ligar e se estdo, por exemplo, 15 dias sem ligar ja pedem desculpa” (C2, 75 anos), que
foi dos mais mencionados, e dos equipamentos "(...) tenho por outro lado um apoio

aqui do centro, claro, que é fundamental” (C2, 75 anos).

Apesar disto, estes referiram sentirem ainda muito um sentimento de
isolamento e falta de apoio social: "(...) aquelas pessoas que nos consideravamos
mesmo amigos, amigos do peito, acho que se foram afastando” (C3, 77 anos), que foi

bastante referido pelos conjuges.

De seguida, sera apresentada a figura 16, que representa as verbalizacOes expressas

pelos conjuges de pessoas com deméncia.
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Figura 16. Nimero de verbalizacGes das expressoes referidas pelos conjuges

Filhos de Pessoas com Deméncia

As filhas referiram sentirem a falta de apoio por parte dos familiares ou
amigos "Bem, eu acho que neste processo nao vejo muito o apoio dos familiares ou
amigos para com a minha mae" (F3, 48 anos) e a falta de preparacao das ERPI para
lidar com diferentes tipos de deméncia "O problema é que as instituicoes ndo estao
preparadas para cada deméncia de cada um" (F3, 48 anos), o que acaba por impactar o

dia-a-dia destas.

Para além disto, as filhas participantes referem a falta de acessibilidades "E eu
fui a papelaria com a minha made, (...) a minha mae tem de ficar do lado de fora. (...) O
degrau para subir é desse tamanho" (F5, 56 anos) e discriminacao dos adultos
idosos "Entdo eu percebo muito que aqui Portugal é o lugar onde mais existe populacdao

idosa, mas o idoso é muito abandonado" (F5, 56 anos).

De seguida, sera apresentada a figura 17, que representa as verbalizacoes expressas

pelas filhas de pessoas com deméncia.
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Figura 17. Nimero de verbalizacGes das expressoes referidas pelas filhas

Técnicos que trabalham com Pessoas com Deméncia

Os técnicos que participaram no grupo focal referiram que existe falta de
preparacao dos equipamentos "Sim, eu também acho que sdo poucos profissionais
tanto em lares como em centro de dia" (T2, 28 anos) e falta de informacao "E as
pessoas estdo muito desinformadas, e depois logo ai acho que o processo acaba por ser

um bocadinho dificultado" (T2, 28 anos).

Segundo os técnicos, existe uma necessidade de apoio por parte das
instituicoes para com a familia "Uma familia que ndo tenha uma associacdo ao pé
dela, tem falta de apoio” (T6, 49 anos) e seria importante uma articulacao e
comunicacao entre os diferentes intervenientes nos cuidados "Se houver uma
boa rede de comunicacdo entre os cuidados diferenciados e primarios, (...) as coisas

funcionariam melhor" (T3, 52 anos), de forma a auxiliar as familias.

Por fim, destaca-se a necessidade de uma melhor comunicacao entre
médicos especialistas e familia "Eu sinto que ha pouca comunicacgdo, entre o
médico e o doente” (T2, 28 anos), que muitas vezes podera nao ocorrer pelo desgaste
profissional "Mas eu penso que podera estar também relacionado com outros fatores

como o desgaste da profissdao ou cansaco, ou mesmo excesso de utentes" (T2, 28 anos).

De seguida, sera apresentada a figura 18, que representa as verbalizacOes expressas

pelos técnicos que trabalham com pessoas com deméncia.
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Discussao de resultados

Este estudo analisa o impacto da deméncia na familia. Os resultados revelam a
existéncia de um impacto forte negativo da deméncia nas familias e dificuldades em
diversos dominios, nomeadamente fisico, psicolégico, social e financeiro, que as afetam
significativamente. Além disso, constata-se a ocorréncia de mudancgas substanciais nas
dinamicas familiares e uma reducao significativa do tempo dedicado a atividades
pessoais no seio dessas familias, o que corrobora o constatado noutros estudos (e.g.
Altamirano & Weisman de Mamani, 2020; Gelman & Rhames, 2020; Gerlach & Kales,

2019; Lindeza et al, 2020; Silva et al., 2018; Silva et al, 2022).

1. Impacto da deméncia na familia

Os resultados deste estudo destacam que as familias das pessoas com deméncia
assumem, frequentemente, a responsabilidade pelos cuidados prestados as pessoas com
deméncia, motivadas por um sentido de obrigacdo e pela vontade de evitar a
institucionalizacdo. Isto foi destacado pelos conjuges e filhas "(...) ndo me questionei se
eu ia aguentar ficar com ela ou ndo, para mim era a minha obrigacdo natural." (F3, 48
anos), nao tendo sido referido pelos técnicos. Esta dedicacao familiar corrobora o
constatado por Vugt & Verhey (2013), Gerlach & Kales (2019), Lim & Sharmeen (2018),

Lindeza et al. (2020) e Pini et al. (2017).

A responsabilidade da familia pelos cuidados tem implicac¢des significativas no
ambito profissional dos membros da familia. Muitas vezes, os cuidadores sao forcados
a abandonar os seus empregos para se dedicarem integralmente aos cuidados do ente
querido com deméncia "(...) fui obrigado a parar a minha atividade (...)" (Cs, 70 anos).
Essa decisdo pode gerar dificuldades financeiras e emocionais adicionais para a familia,
tal como é constatado, por exemplo, nos estudos de Altamirano & Weisman de Mamani
(2020), Gelman & Rhames (2020), Gerlach & Kales (2019), Lindeza et al. (2020), Silva

et al. (2018) e Silva et al. (2022).

No estudo, 9 participantes ressaltaram que nas familias de pessoas com
deméncia, verifica-se um processo de transformacao nas relacées, dinamicas e papéis,
exigindo uma significativa adaptagdo por parte dos seus membros. Ainda assim, é
importante reconhecer que as relacbes prévias na familia podem influenciar as
dinamicas e relacionamentos durante o processo de deméncia. Estas mudancas podem

ser observadas em diversos aspetos. Por exemplo, a relacdo entre a familia mais
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proxima e a pessoa com deméncia modifica-se, com a necessidade de assumir um papel
mais ativo na assisténcia e tomada de decisées em nome deste. Além disso, a dindmica
familiar é alterada devido as exigéncias adicionais de cuidado e as mudancas no
funcionamento diario da familia. Estas mudancas também afetam outros membros da
familia, como os filhos, que podem ter que assumir responsabilidades adicionais na
prestacdo de cuidados ou no suporte ao cuidador principal. Estes resultados
corroboram, por exemplo, o mencionado por Bruinsma et al. (2022), Chirico et al.
(2021), Farina et al. (2017), Gelman & Rhames (2020), Pini et al. (2017), Poole et al.
(2022) e Smith et al. (2022), que referem que existem consistentemente mudancas nos

papéis, dinamicas e estruturas das familias na presenca de um quadro de deméncia.

Neste estudo constata-se uma referéncia a experiéncia de perda dos familiares
com deméncia antes do seu falecimento "vocé tem de estar preparada para qualquer
hora, Deus é que sabe quem vai primeiro, mas qualquer hora mamade ir e vocé tem de
entender. Eu fico a trabalhar muito isso em mim." (F5, 56 anos). Este aspeto foi
mencionado por 2 participantes o que indica que as familias com pessoas com
deméncia podem ter a experiéncia de vivenciar um processo de luto antecipado,
juntamente com sentimentos de inseguranca. Estes resultados apoiam o contatado, por
exemplo, por Bruinsma et al. (2022), de Vugt & Verhey (2013), Griffiths et al. (2021),
Lindeza et al. (2020), Pini et al. (2017), Silva et al. (2018) e Svanberg et al. (2010) que
referem que os diagndsticos de deméncia frequentemente desencadeiam sentimentos
de luto e antecipacdo da perda nos familiares. Cada individuo podera adotar
mecanismos de coping diferentes para lidar com essas emocdes. Este luto antecipado
pode indicar uma necessidade da aceitacdo da pessoa com deméncia, de apoio
psicoterapéutico e social para aceitar e lidar com a pessoa na vida com esta condigao

de doenca.

Os participantes referiram que o medo de desenvolver deméncia é uma
preocupacao significativa nos filhos "(...) entdo qualquer coisa que eu esqueco, a caneta
que eu esqueco e a seguir ndo lembro, eu ja acho que seria um peso na vida da minha
filha.” (F5, 56 anos). Ao testemunhar o impacto da deméncia nos seus entes queridos,
os familiares podem temer a perda das suas proprias capacidades. Este medo é agravado
pela percecao de que a deméncia é uma condi¢do progressiva e incuravel, o que pode
gerar preocupacao constante sobre o seu proprio futuro. Além disso, estas experiéncias
despoletam receios de que, no futuro, estes também se tornem dependentes,
sobrecarregando os seus familiares e perdendo qualidade de vida. Ao analisar a

literatura disponivel, ndo foram encontradas informacoes especificas sobre este tema.
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2. Impacto da situacao de demeéncia no desgaste da familia e do

cuidador

Importa destacar os elevados niveis de sobrecarga emocional e os sentimentos
negativos vivenciados pelas familias, "(...) houve uma revolta muito grande, muito
grande, muito grande, e revoltei-me contra tudo e contra ele, pronto. Porque eu nao
andava bem, porque entrei numa depressao muito profunda.” (C1, 61 anos), algo que
se encontra também nos resultados previamente mencionados (Altamirano & Weisman
de Mamani, 2019; Clemmensen et al, 2019; de Vugt & Verhey, 2013; Gerlach & Kales ,
2019). Estas questoes incluem a exaustao fisica e mental dos cuidadores, o sentimento
de impoténcia diante dos desafios impostos pela deméncia, bem como o impacto nas
relacoes familiares e na qualidade de vida dos envolvidos, "(...) alterou a nossa vida, ...
filhas... que sairam de casa porque era complicado. A minha mae ia escovar os dentes
com as escovas de dentes delas, elas passavam-se, sujava, usava as coisas, levava as

coisas.” (F3, 48 anos).

Um dos impactos mais evidentes da deméncia é o desgaste fisico que muitas
vezes afeta os membros da familia que assumem o papel de cuidadores. Neste estudo, o
desgaste foi mencionado 3 vezes pelos participantes, "E assim dei cabo da coluna, tenho
aqui uma dor no braco de tanto eu puxar por ele, de tanto eu agarrar, da forca que eu
fiz para o conseguir muitas vezes dominar."” (C1, 61 anos). Cuidar de uma pessoa com
deméncia exige um esforco fisico consideravel, uma vez que, para além de as atividades
diarias basicas, como alimentacao, higiene e administracao de medicamentos, requerem
atencao e esforco continuos. Além disso, surgem também alteracoes de comportamento,
uma vez que com a progressao da doenca, a perda de memoria e o declinio cognitivo
podem levar a momentos de frustraciao e confusdo, resultando em comportamentos
agressivos. Esta gestdo constante pode levar ao esgotamento fisico dos cuidadores, o
que, por sua vez, pode prejudicar sua propria saude e bem-estar. Estes resultados
apoiam o constatado em estudos, como por exemplo, os de Clemmensen et al. (2019),
de Vugt & Verhey (2013), Gerlach & Kales (2019) Griffiths et al. (2021), Lindeza et al.
(2020), Silva et al. (2018), Silva et al. (2022), Simpson et al. (2017) e Tyrrell et al.
(2019). E de salientar o estudo realizado por Lindeza et al. (2020), que evidencia o
consideravel desgaste fisico enfrentado pelos cuidadores. Um dos elementos que
contribui para esta realidade é a perda de horas para tratar de assuntos pessoais, uma
vez que a dedicacdo aos cuidados de outrem implica abdicar de tempo para si préprio.
Além disso, é importante salientar que a pessoa com deméncia enfrenta uma constante
deterioracao das suas competéncias, juntamente com alteracGes comportamentais,

como a possivel manifestacdo de agressividade, o que pode intensificar ainda mais o
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desgaste fisico e emocional do familiar que assume o papel de cuidador.

Adicionalmente, os resultados mencionam que o cuidar de uma pessoa com
deméncia pode fazer com que a pessoa que cuida se sinta anulada "Eu hoje eu me sinto
anulada (...)" (F5, 56 anos). Estes resultados podem indicar que a atenc¢ao e os recursos
sao principalmente direcionados ao cuidado do familiar com demeéncia, resultando
numa priorizacao da mesma e deixando a vida do familiar cuidador em segundo plano.
Na revisao bibliografica realizada, ndo foram encontrados estudos que abordem este

sentimento de anulacao.

3. Dificuldades da familia em aceitar e lidar com a

demeéncia

A deméncia traz consigo, frequentemente, uma série de sintomas que podem
afetar significativamente a dinamica familiar "Eu ndo me convencia que aquilo era
assim, eu passava noites quase em claro em que ndo dormia." (C4, 80 anos). Os
problemas de sono sdo frequentemente relatados pela familia, sendo que muitas vezes
esta associado a preocupacoes ou a sintomas referentes a pessoa com deméncia. A falta
de sono adequado pode levar a um maior desgaste fisico e emocional da mesma,
contudo, nao foram identificadas referéncias especificas sobre este tema durante a

revisao bibliografica efetuada.

Outro resultado que se destaca nesta investigacao é a atribuicao de culpa por
parte da familia & pessoa com deméncia "E dificil para nés porque conhecemos uma
pessoa com um feitio e ja ndo é a mesma pessoa, o feitio continua, mas ndo sabemos
se é culpa dela ou da doenca." (F3, 48 anos). Este sentimento pode dever-se ao facto de
em momentos de elevada exigéncia e exaustdo, ser comum que alguns familiares
projetem a responsabilidade pela condicao aos proprios familiares. Essa atribuicao de
culpa pode levar a sentimentos de culpabilizacao posterior na familia, sendo esta uma

questao que surge literatura analisada.

Os resultados revelam que a familia enfrenta, muitas vezes, dificuldades a
aceitar o diagnostico de deméncia, resistindo a aceitacdo do mesmo e ao apoio oferecido
"(...) digamos que inicialmente custou-me mesmo muito a aceitar (...)" (C2, 75 anos). A
noticia de um diagnostico pode ser emocionalmente avassaladora e desencadear uma
série de reacOes, como negacao, tristeza e frustracdo. A aceitacdo da doenca é um
processo complexo e pode requerer bastante tempo para que a familia se ajuste a nova
realidade. Apesar da importancia deste tema, nao foram encontrados dados especificos

sobre esta questdo na literatura disponivel.
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Os participantes referem ainda que sentem saudades do periodo pré-doenca, ao
lembrar momentos em que o familiar ainda era plenamente funcional e capaz de manter
relacionamentos e atividades normais "Nos tinhamos uma empatia muito grande, uma
cumplicidade grande nés, um carinho um pelo outro.” (C3, 77 anos). Esta nostalgia pode
ser acompanhada de sentimentos de tristeza e impoténcia diante das mudancas
causadas pela deméncia. Apesar de ser um dado importante, esta informacao nao foi

encontrada na literatura revista.

4. Dinamicas relacionais em familias com pessoas com

deméncia

Em todos os grupos de participantes (conjuges, filhos e técnicos) foi mencionado
um quadro de isolamento social e distanciamento do seu circulo de amizades, "(...)
aquelas pessoas que nos consideravamos mesmo amigos, amigos do peito, acho que
se foram afastando" (C3, 77 anos), além de se depararem com um aumento do niimero
de conflitos familiares, frequentemente desencadeados pela prestacao de cuidados
"Acontece muitas vezes alguns conflitos relacionados com a prestacdo de cuidados"
(T2, 28 anos). Estes resultados corroboram, por exemplo, o mencionado por
Clemmensen et al. (2019), Lindeza et al. (2020) e Silva et al. (2022), que referem os
cuidados as pessoas com demeéncia estao relacionados com o aumento do nimero de
conflitos familiares, diminuicao do suporte e interacao social. Este isolamento pode
resultar do esforco exigido no cuidado e na gestao das necessidades das pessoas com
deméncia, acarretando dificuldades em conciliar as responsabilidades familiares e
sociais. Estes resultados alertam para a importancia de proporcionar apoio adequado
as familias que cuidam de pessoas com deméncia. E essencial disponibilizar recursos e
programas que possam ajudar a lidar com essas dificuldades, oferecendo apoio
emocional, formacdo e orientacao pratica. Além disso, é crucial promover a
sensibilizacdo e a compreensao na sociedade em geral acerca das necessidades das
pessoas com deméncia e das suas familias, de forma a combater o estigma e garantir

um ambiente mais inclusivo e solidario.

5. Aspetos positivos das familias e relacoes familiares

com pessoas com demeéncia

Apesar das dificuldades serem dominantes nos relatos, os participantes referem
aspetos positivos mesmo na relacao com as pessoas com demeéncia. 1 participante refere
as relacoes entre conjuges fortalecem-se, estabelecendo um vinculo ainda mais sélido,

"Agora, somos muito mais agarrados um ao outro, mesmo até na rua, as vezes
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andamos assim e eu vou direito a ela e abracamo-nos na rua, frente a quem for e
beijamo-nos e estamos ali assim."” (C6, 76 anos). Este fortalecimento é também referido
por de Vugt & Verhey (2013), Griffiths et al. (2021) e Lindeza et al. (2020), que afirmam
que o papel de cuidador pode trazer beneficios, como o desenvolvimento de lacos
emocionais mais fortes com a pessoa com deméncia, empatia mttua e uma necessidade
de protecao. Além disso, ser cuidador pode proporcionar sentimentos de autoeficacia e
autorrealizacdo. Este resultado pode ser explicado pela capacidade de resiliéncia e
adaptacdo das relacoes conjugais diante dos desafios impostos pela deméncia. Este
fortalecimento pode ser atribuido ao empenho e compromisso mutuo dos parceiros em
enfrentar juntos as adversidades, bem como a necessidade de se apoiarem mutuamente

durante o processo de cuidado e ajuste as mudancas decorrentes da doenca.

Os participantes do estudo destacaram, ainda, aspetos positivos em relacao ao
cuidado de pessoas com demeéncia. Entre os conjuges, em particular, foram
mencionados momentos de felicidade e uma preservacao do relacionamento intimo,
mesmo diante das limitagoes impostas pela deméncia "Sim. Neste momento, eu acho
que ela apesar de ndo falar, é como digo e, mas ela sente-se feliz @ maneira dela. A
maneira dela, e eu @ minha também, também me sinto." (C2, 75 anos). E importante
salientar, no entanto, que estas questoes nao foram abordadas na literatura revista até
o momento. Desta forma, a sexualidade e a expressao sexual continuam a ser aspetos
relevantes na vida das pessoas com deméncia e conjuges, mesmo quando sdo fatores de
discriminacio. E fundamental que os profissionais de satide e a familia estejam
preparados para lidar com questdes relacionadas a sexualidade neste contexto. Isso
envolve fornecer informacoes e educacio sobre a expressao sexual e as suas possiveis
mudancas durante o curso da doenca, bem como desenvolver estratégias de apoio que
respeitem a dignidade, a privacidade e a seguranca das pessoas com deméncia. Além
disso, é importante que os profissionais de satide estejam conscientes das suas proprias
atitudes e reacoes em relacao a sexualidade na deméncia. Isto também é referido por
Fonseca et al. (2022), que destaca a necessidade de uma abordagem sensivel, nao
discriminatoria e baseada em evidéncias, promovendo uma cultura de respeito e

aceitacao em relacao a sexualidade das pessoas com deméncia.

Apesar das dificuldades e exigéncias da situacao de deméncia , um conjuge
partilhou uma experiéncia de autodescoberta de novas competéncias, "Mas descobri
em mim coisas que nunca pensei, portanto, hd algumas facetas interessantes que me
ajudam nisto, a conviver com ela, porque, e outras coisas que foram importantes." (C2,
75 anos). O processo de cuidar de uma pessoa com deméncia muitas vezes estimula o
desenvolvimento de habilidades de adaptagdo, paciéncia e compaix@o. Com estas
circunstancias desafiadoras, os cuidadores tém a oportunidade de explorar e fortalecer

0s seus proprios recursos internos, descobrindo uma capacidade de enfrentar as
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adversidades que talvez nunca tivessem reconhecido anteriormente. E importante
ressaltar que esse aspeto positivo nao foi encontrado na literatura analisada. Este relato
evidencia a importancia de reconhecer nao apenas as dificuldades enfrentadas pelos
cuidadores, mas também as oportunidades de crescimento e fortalecimento pessoal que

podem surgir durante o processo de cuidado.

6. Estratégias das familias para lidar com o familiar com

demeéncia

Este estudo apresenta as estratégias que os participantes consideram que sao
uteis para as familias lidarem com pessoas com deméncia e que podem desempenhar

um papel essencial.

Um dos aspetos mencionados pelos participantes neste estudo é o autocuidado
"E também as estratégias de autocuidado, fazerem atividades, hobbies, que também
permitam a pessoa distrair-se um bocadinho desta prestacdo de cuidados constante"
(T2, 28 anos). E fundamental que os cuidadores familiares reconhecam a importancia
de cuidar de si mesmos para serem capazes de fornecer cuidados adequados aos seus
familiares com deméncia e evitar o esgotamento. Ao reservar tempo para o autocuidado,
a familia pode recarregar as energias, reduzir o stresse e manter um equilibrio saudével
entre as exigéncias do cuidado e as suas proprias necessidades. Cuidar da satde fisica e
mental, procurar apoio de outras pessoas e instituicoes, frequentar Grupos de Ajuda
Mutua, fazer psicoterapia e reservar tempo para atividades que proporcionem
relaxamento e revitalizacao sao estratégias essenciais neste processo. A importancia e
necessidade do auto-cuidado é referida nos estudos, por exemplo, de Vugt & Verhey
(2013), Griffiths et al. (2021), Meichsner & Wilz (2018), Meichsner et al. (2018),
Simpson et al. (2017), Supiano et al. (2021) e Wilz et al. (2017) que referem que
estratégias como a meditacdo, yoga, religiosidade, psicoterapia, aconselhamento,
grupos de suporte e alivio do cuidador, poderdo atenuar a sobrecarga do cuidador,
trazendo-lhe um maior bem-estar e, consequentemente, adiar a institucionalizacdo da

pessoa com deméncia.

Dos participantes, 4 enfatizaram a importancia da tarefa de vigilancia, que esta
diretamente relacionada as questoes de seguranca e recai sobre os membros da familia
"(...) saia, fugia, uma pessoa ndo a podia deixar um minuto sozinha." (C5, 70 anos). A
medida que a deméncia progride, a pessoa afetada pode perder gradualmente a
capacidade de cuidar de si mesma, o que requer atencao constante e a implementacao
de medidas protetoras, como a remocao de objetos perigosos do ambiente. Esta

responsabilidade pode tornar-se cada vez mais esmagadora e exigir um
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comprometimento total com o cuidado necessario. E relevante ressaltar que esta
questao nao foi identificada durante a analise da literatura realizada. Isto destaca a
importancia de reconhecer os desafios especificos enfrentados pelos cuidadores
familiares, especialmente no contexto da deméncia, e a necessidade de apoio e recursos

adequados para enfrentar as exigéncias crescentes.

Um cénjuge destacou também a procura de informac¢des como uma estratégia
importante para o dia a dia com a pessoa com deméncia"(...) depois tenho uma filha que
(...) ela prépria foi buscar os livros e deu-mos para eu ler e eu ver o que era a doenca
do pai." (C1, 61 anos). Esta énfase na procura por conhecimento é crucial, uma vez que
a falta de informacoes sobre a deméncia pode gerar inseguranca e dificultar a gestao de
diversas situacoes relacionadas a mesma. Esta informacao esta em consonancia com as
investigacoes realizadas, por exemplo, por Altamirano & Weisman de Mamani (2020),
Silva et al. (2022) e Xiuxiang et al. (2020), que referem que existe uma grande
necessidade por parte da familia de receber informacao, especialmente aquando do
diagnostico de deméncia e que um nivel adequado de literacia reflete-se nos resultados
em saude mais positivos, assim como a utilizacao mais adequada dos servicos de saude
existentes. Desta forma, é fundamental que as familias procurem informaco6es precisas
e confiaveis sobre a deméncia, incluindo os seus sintomas e opcoes de tratamento. Este
conhecimento pode proporcionar uma compreensao mais profunda da condicio e
auxiliar as familias no desenvolvimento de estratégias eficazes para lidar com os

desafios decorrentes da deméncia.

Os resultados obtidos neste estudo sugerem que as estratégias de distragio e
ocupacao desempenham um papel relevante na gestao de diversas situagdes derivadas
da deméncia "E a outra coisa que eu noto é que se nés criarmos atividades para eles
ndo estarem parados a pensar na doenca, mas é atividades que eles gostem, nés temos
de descobrir.” (F1, 48 anos). A estimulacao de atividades que envolvam o exercicio
mental, como jogos de memoria, leitura, musica e outras formas de entretenimento
adequadas a capacidade cognitiva do familiar, pode contribuir significativamente para
manter a pessoa envolvida e estimulada. Além disso, foi referido por 5 vezes e 3
participantes diferentes que evitar contrariar é uma estratégia amplamente adotada
para minimizar conflitos e a agitacdo em pessoas com deméncia. A adaptacdo as
preferéncias e necessidades especificas destas demonstrou ser eficaz na prevencao de
confrontos e na melhoria geral da qualidade de vida. E importante ressaltar que,
embora estas estratégias sejam fundamentais no cuidado de pessoas com demeéncia, a

revisao da literatura realizada ndo identificou a utilizacao destas abordagens especificas.

A gestao e programacao do tempo foram mencionadas por 1 participante como

estratégias relevantes para as familias no cuidado de pessoas com deméncia "(...)
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quando é por exemplo, outras coisas em que é mais tempo, nessa altura quando
estd aqui no centro é que eu vou ao Intermaché ou ao continente fazer essas
coisas.” (C2, 75 anos). Estabelecer rotinas estruturadas e prever o tempo necessario
para as atividades diarias, como alimentagdo, higiene e administracdo de
medicamentos, pode desempenhar um papel crucial na reducao da ansiedade e
confusdo dos familiares com deméncia. Esta abordagem ajuda a garantir que as tarefas
necessarias sejam realizadas de forma adequada e auxilia os cuidadores no
cumprimento de suas responsabilidades. Ao implementar uma gestao do tempo
eficiente, as familias podem proporcionar um ambiente mais tranquilo e previsivel,
contribuindo para o bem-estar tanto da familia quanto das pessoas com deméncia.
Assim, é importante ressaltar que, embora a revisao de literatura nao tenha abordado
especificamente a gestao e programacao do tempo como estratégias, os resultados deste
estudo evidenciam a sua relevancia no contexto do cuidado a deméncia. Estas
estratégias podem ser incorporadas as praticas de cuidado como uma abordagem
complementar e benéfica para as familias envolvidas no cuidado de pessoas com

deméncia.

Os resultados deste estudo evidenciam a importancia do carinho e do contacto
fisico no contexto afetivo no dia a dia com a pessoa com deméncia "Eu durmo com ele
e chega-se a noite, deito-me com ele e digo assim, esta aqui calor humano, esta
aqui vida, e sem ele ndo ha nada!" (C1, 61 anos). Foi observado que o toque afetuoso
e a expressdo de amor por meio de gestos carinhosos desempenham um papel
significativo ao proporcionar conforto, tranquilidade e seguranca aos familiares com
deméncia, enquanto fortalecem os lacos familiares e facilitam os cuidados prestados.
Além disso, a comunicacio proxima e a interacdo afetuosa também emergiram como
fatores cruciais no cuidado destas pessoas, "Eu acordo ela e vou botar para fazer xixi,
mas tem que ser igual a crianca, maezinha, vamos fazer um xixizinho? E eu estou
cansada para poder ser muito gentil (...). Porque se disser assim, mde vamos fazer um
xixi, acabou."” (F5, 56 anos). Foi constatado que manter uma comunicacao clara, simples
e afetuosa contribui para promover a compreensao mutua e fortalecer os lacos
emocionais entre os membros da familia. Essa forma de interacao desempenha um
papel significativo no estabelecimento de uma conexao significativa e na transmissao de
emocdes positivas aos familiares com deméncia. E importante ressaltar que estes
resultados se destacam, uma vez que nao foram encontrados na revisao de literatura

realizada.
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7. Recursos e suporte nas familias de pessoas com

deméncia

Além das estratégias adotadas pelas familias, é essencial ressaltar o papel dos
profissionais de saide no apoio deste processo. Os resultados do estudo evidenciam a
importancia do suporte fornecido por estes, que inclui a escuta ativa da perspetiva dos
cuidadores, o estimulo para que a familia desenvolva estratégias eficazes na gestao dos
sintomas da deméncia e a promoc¢ao do conhecimento sobre a doenca. A escuta ativa da
perspetiva da familia pelos profissionais de satide demonstrou ser um fator fundamental
para compreender as necessidades e desafios enfrentados pelas familias no cuidado de
pessoas com deméncia "Percebemos que ndo era assim, aquilo que eles relatam, contam
(...)" (T6, 49 anos). Esta abordagem permite uma melhor compreensao das dificuldades
enfrentadas e facilita o desenvolvimento de estratégias personalizadas e eficazes para
lidar com os sintomas e desafios especificos de cada caso. Além disso, a promocao do
conhecimento sobre a deméncia por parte dos profissionais de satide desempenha um
papel crucial no suporte as familias "Eu penso que aqui a questdo da psicoeducacao e ter
conhecimento e informacao sobre o que é a doenca é das estratégias fundamentais"” (T2, 28
anos). Ao fornecer informacoes precisas e atualizadas sobre a doenca, os seus sintomas
e tratamentos, os profissionais capacitam as familias a compreenderem melhor a
condicfio e a lidar de forma mais eficaz com os desafios do quotidiano. E importante
ressaltar que estes aspetos relacionados ao apoio dos profissionais de satide foram
principalmente destacados pelo grupo focal dos técnicos, nao sendo mencionados pelos
conjuges e filhas participantes. Estes resultados estao em linha com estudos anteriores,
como os de Farina et al. (2017), Lindeza et al. (2020) e Vugt & Verhey (2013), que
também destacam a importancia do suporte dos profissionais de satide no cuidado de
pessoas com deméncia e reforcam a importancia de uma abordagem multidisciplinar no

cuidado da deméncia.

Os participantes destacam a necessidade de os profissionais de satide receberem
uma formacdo adequada que os capacite a compreender as particularidades da
demeéncia e suas implicacOes na vida familiar "A questao parte por formar quem esta
nessas instituicoes! Dar formacdao e terem a formacao" (T6, 49 anos). Para além disso,
o didlogo interprofissional para os técnicos desempenha um papel crucial nesse
contexto, proporcionando uma plataforma para que os profissionais de satde partilhem
conhecimentos e experiéncias e uma colaboracao e comunicacao eficaz entre médicos,
profissionais de satde, instituicdes e familiares "Se houver uma boa rede de
comunicacdo entre os cuidados diferenciados e primarios, (...) as coisas funcionariam
melhor" (T3, 52 anos). A analise da literatura realizada revelou a escassez de informacao
sobre estes temas. Este intercambio de informacdes promove a atualiza¢ao continua do
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conhecimento, a adocao de praticas baseadas em evidéncias, a partilha de informacoes
essenciais, a compreensao dos diagnoésticos e tratamentos e a toma de decisoes
informadas. E através deste didlogo que os profissionais podem desenvolver uma
compreensao mais abrangente das necessidades das familias e oferecer o apoio
necessario de forma eficaz. Além disso, a procura ativa por conhecimento atualizado
também é essencial. Os profissionais de saiide devem estar envolvidos nas atualizagdes
constantes dos avancos cientificos, terapéuticos e praticas recomendadas no cuidado da
demeéncia. S6 através desta forma sera possivel oferecer um apoio de qualidade as

familias.

O estudo também destacou um desafio relevante relacionado a falta de
preparacao das Estruturas Residenciais para Idosos (ERPI) no cuidado de pessoas com
diferentes tipos de deméncia. Foi referido por 3 vezes e 2 participantes que estas
instituicoes nem sempre estdo adequadamente equipadas para oferecer um ambiente
acolhedor, acessivel e adaptado as necessidades especificas das pessoas com deméncia
"Depois os lares ndo estdo realmente preparados para lidar com pessoas com
deméncia” (T2, 28 anos). A falta de recursos, formacgao adequada e diretrizes claras pode
comprometer a qualidade do cuidado oferecido nas ERPI, resultando em dificuldades
no bem-estar tanto das pessoas com deméncia quanto das suas familias. A auséncia de
abordagens e praticas especificas para atender as exigéncias tnicas das pessoas com
deméncia pode levar a ambientes inadequados, falta de compreensao sobre as
necessidades individuais e falta de suporte adequado para a gestao dos sintomas e
desafios decorrentes da deméncia. Os resultados obtidos estdo alinhados com o estudo
de Afonso et al. (2022), que aponta algumas fragilidades nas ERPI em Portugal. Essas
fragilidades incluem um nimero reduzido de funcionérios e um or¢camento limitado, o

que resulta numa pior prestacao de cuidados.

Além dos desafios previamente discutidos, é importante destacar duas questoes
adicionais que surgiram neste estudo e que nao foram encontradas na literatura revista:
a falta de acessibilidade "E eu fui a papelaria com a minha mae, (...) a minha mae tem de
ficar do lado de fora. (...) O degrau para subir é desse tamanho" (F5, 56 anos) e a
discriminacao enfrentadas pelos adultos idosos, incluindo aqueles com deméncia
"Entao eu percebo muito que aqui Portugal é o lugar onde mais existe populacdo idosa,
mas o idoso é muito abandonado" (F5, 56 anos). A falta de acessibilidades adequadas nos
espacos publicos e privados representa um obstaculo significativo para a participagao
plena e igualitaria das pessoas com deméncia na sociedade. Barreiras fisicas, como a
falta de rampas, corrimdos e sinalizacdo adequada, podem limitar a mobilidade e
autonomia destes individuos, dificultando o seu acesso a servicos, atividades e
interacoes sociais. Além disso, a discriminacao enfrentada pelos adultos idosos,

incluindo aqueles com deméncia, é uma realidade preocupante. Estere6tipos negativos
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e atitudes discriminatoérias podem levar a exclusao social, isolamento e a subestimar as
capacidades das pessoas com deméncia. Esta discriminacdo afeta negativamente a
qualidade de vida, a autoestima e o bem-estar emocional destas, bem como das suas
familias. Portanto, é fundamental promover a consciencializagao e acdes concretas para
garantir que os espacos publicos e privados sejam acessiveis e inclusivos, permitindo a
participacao plena e igualitaria das pessoas com deméncia. Além disso, é necessario
combater a discriminacdo, promovendo uma cultura de respeito, valorizacao e apoio aos

adultos idosos, incluindo aqueles que vivem com deméncia.

8. Diferencas entre as perspetivas de conjuges, filhas e
técnicos

A analise das nuvens de palavras concretizadas revelou diferencas significativas
entre os grupos de conjuges, filhas e técnicos que trabalham com pessoas com deméncia,
fornecendo uma compreensao mais aprofundada das suas preocupagoes e perspetivas
em relacao ao impacto da deméncia na familia. No grupo dos conjuges, palavras como
"coisa", "pessoa", "casar" e "filho" surgem com frequéncia. Isto pode indicar que os
conjuges estao mais centrados nas mudancas que a deméncia traz para a vida diaria do
casal, como lidar com situacoes do quotidiano, cuidar do conjuge com deméncia e a
importancia dos filhos neste contexto. J& no grupo das filhas, as palavras mais
recorrentes incluem "mae", "casar", "pai", "coisa" e "irmao". Estas palavras podem
sugerir que as filhas estdo preocupadas com o impacto da deméncia nos relacionamentos
mais préximos, como a relacdo com a mae e o pai, as relacdes intimas, de amizade e o
papel dos irmaos neste contexto. Esta perspetiva reflete o desejo de manter a coesao
familiar e encontrar solucoes para lidar com os desafios impostos pela deméncia. Por sua
vez, os técnicos que trabalham com pessoas com deméncia destacam palavras como
"pessoa", "familia", "deméncia", "cuidador" e "conflito". Estas palavras apontam para
uma visao mais ampla, abrangendo a deméncia como um problema que afeta tanto o

individuo quanto a familia como um todo.

Por outro lado, os profissionais referiram uma maior importancia relativa ao
suporte familiar, as exigéncias para a familia e aos possiveis conflitos que podem surgir
neste contexto. As diferencas nas nuvens de palavras refletem as perspetivas e énfases
distintas de cada grupo em relacdo ao impacto da deméncia na familia. Enquanto os
conjuges podem estar mais focados nas questoes praticas do quotidiano, as filhas tendem
a enfatizar os lacos familiares e os técnicos destacam a complexidade da deméncia e as
necessidades de apoio e resolucao de conflitos. A compreensao mais ampla das diferentes
perspetivas € crucial para desenvolver abordagens de cuidado e suporte mais adequadas

e efetivas para as familias afetadas pela deméncia.
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Conclusao

Esta dissertacdo permitiu uma compreensao mais aprofundada do impacto da
deméncia nas familias, um tema de extrema importancia que requer ser abordado de
forma holistica e sistémica. Este estudo contribui para uma compreensao mais
aprofundada do impacto emocional, social e pratico da deméncia nas familias e para o

desenvolvimento de estratégias e intervencoes especificas neste contexto.

No entanto, é essencial reconhecer algumas limitagoes do presente estudo, tais
como o facto dos participantes do grupo focal dos filhos de pessoas com deméncia, ser
composto exclusivamente por individuos do sexo feminino. Em futuros estudos, sera
importante explorar as diferencas de género neste contexto. Além disso, é relevante
mencionar que todos os participantes dos grupos focais de conjuges e filhos foram
recrutados através da Associagdo Alzheimer Portugal, a inica organizacao em Portugal,
com ambito nacional, especificamente criada para a promocao da qualidade de vida das
pessoas com demeéncia e dos seus cuidadores e familiares, com servicos especializados
para estes. Assim, os participantes deste estudo podem nao ser representativos da
populacao de familiares uma vez que ja tinham uma vinculacdo com a associacao, tal
como uma certa estrutura e apoio. Também é importante destacar que a natureza do
estudo, ao tratar-se de uma abordagem qualitativa, tem como vantagens uma
compreensao aprofundada e detalhada do impacto da deméncia nas familias, permitindo
a exploracao de nuances, contextos e perspetivas dos participantes. No entanto, esta
abordagem também tem como desvantagem o facto de os resultados obtidos possuirem
uma validade limitada no que diz respeito a generalizacao. Devido a natureza subjetiva e
especifica das informacoes recolhidas, é dificil extrapolar os resultados para uma
populagdo mais ampla. Para além disto, identificou-se uma escassez de estudos sobre o
impacto da deméncia nas familias, o que limitou a discussao dos resultados e ressalta a

necessidade de uma maior investigacao neste campo.

Este estudo apresenta, também, varias potencialidades. O facto de a tematica
abordada ser pouco explorada na comunidade cientifica, o que confere relevancia e
inovacao aos seus resultados. A utilizacdo de uma metodologia qualitativa permitiu a
recolha de informacoes mais diversificadas, que possivelmente nao seriam obtidas
através de um estudo quantitativo. A utilizacdo de grupos focais mostrou-se
particularmente benéfica, promovendo o interesse e a motivacao dos participantes, que
demonstraram um alto envolvimento nas discussoes. Além disso, a triangulacao das
opinides dos conjuges, filhos e profissionais que trabalham com pessoas com deméncia

proporcionou uma visdo mais abrangente e a compreensao das diferentes percecoes.
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Em suma, este trabalho possui um potencial significativo no que diz respeito a
geracdo de conhecimento sobre o impacto da deméncia nas familias, especialmente no
desenvolvimento de instrumentos de avaliacdio e na conducdo de novos estudos
quantitativos. E essencial ressaltar que este tipo de estudos permite recolher
informacoes e estratégias que permitem desenvolver novas estratégias que visem o
aumento do bem-estar e da qualidade de vida das familias e a sua capacitacdo para
lidarem com pessoas com deméncia. As implicacoes desta pesquisa estao relacionadas a
continuidade dos estudos sobre o tema, a criacao de instrumentos de avaliacdo e ao
desenvolvimento de abordagens mais efetivas de intervencdo. E fundamental direcionar
esforcos para o aprimoramento do suporte e cuidado oferecidos a essas familias, visando

a melhoria do seu bem-estar e qualidade de vida.
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ANEXO 1



Anexo 1. Guido do Grupo Focal dos Familiares de Pessoas com Deméncia

Questionario Sociodemografico

M

N ook w

»

AN A

Idade

Género

HabilitagGes literarias

Profissao que desempenhou durante mais tempo

Grau de parentesco que tem com pessoa com deméncia

E cuidador informal? Se sim, quanto tempo por dia passa em média com pessoa com deméncia?

Estruturas de apoio existentes (Grupos de Ajuda M1tua, etc.)

Questionario Referente a Pessoa com Deméncia

Idade com que obteve o diagndstico de deméncia
Idade atual

Tipo de deméncia

Género

Local de residéncia (domicilio, ERPI, etc.)

Estruturas de apoio de que beneficia (centro de dia, ERPI, Alzheimer Portugal, etc.)

ELE SRS

Questoes

Como consideram que a vossa vida se alterou desde que os vossos familiares foram diagnosticados com

demeéncia?

De que forma foi facil ou dificil lidar com o diagnéstico de deméncia dos vossos familiares?
Que tipo de estratégias utilizam para lidar com o impacto da deméncia do vosso familiar?
De que forma consideram o suporte social importante quando se tem um familiar com deméncia?

Querem referir algo mais?
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Anexo 2. Guiao do Grupo Focal dos Técnicos que Trabalham com Pessoas com Deméncia

Questionario Sociodemografico

1. Idade

2. Género

3. Habilitagoes literarias

4. Formacido académica

5. Profissdo

6. Ha quanto tempo trabalha neste contexto?
7. Acompanha pessoas com deméncia?

8. Tem alguma formacao sobre deméncia?

Questoes

1. De que forma consideram que a deméncia impacta a vida das familias?

2. Quais consideram serem as melhores estratégias para os familiares de pessoas com deméncia
lidarem com a doenca?

3. Quais consideram serem as principais dificuldades das familias com pessoas com deméncia?
Consideram que as familias com pessoas com deméncia tém recursos suficientes no seu
quotidiano?

5. Consideram que as familias com pessoas com deméncia tém suporte suficiente por parte dos
profissionais de satade?

6. Se ndo, que estratégias se poderiam utilizar para colmatar isto?)

7. Querem referir algo mais?
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Anexo 3. Tabela Relativa a Percecao do Impacto dos Conjuges

Subcategorias

Frases

Tarefa de vigilancia

Limitac¢des na vida pessoal e social

Limitagdes na vida profissional

Adaptacao

Compromisso com cuidar

Problemas de sono

Dificuldade a aceitar o diagndstico

Saudade do periodo de pré-doenca

Mudangas na rotina

Dificuldades

Sentimentos negativos

Desgaste fisico do cuidador

Agressoes ndo intencionais

Manutencao de relacionamento

intimo

C6: E depois eu tenho de ir retificar.

Cs: Saia, fugia, uma pessoa nao a podia deixar um minuto sozinha.

C6: de fazer os meus trabalhitos, os meus biscates para ajudar as pessoas naquilo
que eu sei fazer e que gosto de fazer, mas... é impossivel porque, para ja ndo me
posso ausentar.

C2: Entao, as atividades que eu tinha, digamos do género de passear, tanto que nds
gostavamos mesmo de dar uns passeios, isso ja parou.

C2: Mas uma das coisas que me fez e que alterou mesmo muito a minha vida foi
isso, uma das coisas que eu adorava mesmo era ler, era a leitura. Portanto, os dois
gostavamos imenso de ler e eu estava a contar com isso para a minha velhice. Eu
neste momento considero-me um analfabeto porque nao tenho tempo para ler, ndo
tenho tempo para ler.

Cs: Quando isso surgiu, pronto, comecou a agravar-se de dia para dia e eu fui
obrigado a parar a minha atividade, e pronto.

C4: Entao ela foi dormir para outra cama. E assim foi, para 14 foi.

Cs: Olhe, tive que deixar tudo o que fazia para me ocupar dela, porque ela nao
pode estar um minuto sozinha.

C3: Pronto, eu praticamente vivo para ela.

C4: Eu ndo me convencia que aquilo era assim, eu passava noites quase em claro
em que nao dormia.

C2: Entao com esta alteracao, digamos que inicialmente custou-me mesmo muito a
aceitar, ai é que foi. Foi complicado.

C3: Como ja foi dito por todos a nossa vida alterou completamente. N6s tinhamos
uma empatia muito grande, uma cumplicidade grande nés, um carinho um pelo
outro.

C3: Agora é assim, a nossa rotina, nés gostadvamos de vez em quando de dar uns
passeios, viajar, estivamos também inscritos 14 na Universidade Sénior. Tudo isso
foi alterado pronto, embora tenhamos 14 uma casa na aldeia, andavamos 14 e c4,
mas a partir da altura em que as coisas se complicaram passdmos a estar aqui
sempre. A nossa rotina... pronto, a nossa vida alterou-se completamente.

C3: Tem sempre limitacoes, ndo é? E todos perdemos a paciéncia, hé ali um
momento ou outro que devo dizer, ndo sei se acontece com as outras pessoas, mas
h4 sempre um momento, as vezes um momento em que perco a paciéncia.

C1: E assim, eu prontos, foi muito dificil aceitar e eu néo posso esconder, houve
uma revolta muito grande, muito grande, muito grande, e revoltei-me contra tudo
e contra ele, pronto. Porque eu ndo andava bem, porque entrei numa depressao
muito profunda.

C1: E bater com a cabeca na parede, é de arrancar os cabelos ha mao cheia, de me
arrancar tudo isso e eu ndo resolvi nada. Eu varios dias perguntei o que é que eu
fazia a minha vida. O que é que eu fazia a minha vida.

C1: E assim dei cabo da coluna, tenho aqui uma dor no braco de tanto eu puxar por
ele, de tanto eu agarrar, da forca que eu fiz para o conseguir muitas vezes dominar.
C1: Eu cheguei a cair, vir a ambuléncia buscar-me e ele estar ao pé de mim ah ah, a
rir-se e nem se quer reagir, nem se quer diz-me o que é que se passa ou o que se
passou, nao, ainda se ria, porque para ele dava muito para rir. Pronto, o que é que
uma pessoa que estava habituada a viver com uma pessoa que tinha preocupacao,
e de momento, ver-me ali deitada a pedir socorro, e ter ali a pessoa a rir-se ao meu
lado, ufff....

C1: Eu por exemplo, ja que estava a perguntar, ja percebi mais um bocadinho da
pergunta. E assim, por acaso isso continua. Mas sou eu, a minha maneira de ser
tenho a mesma rotina que tinha ao chegar ao pé dele, quando ele acorda vou



Duvidas sobre a culpa da doenga

Fortalecimento da relacdo

Mudanca de papéis

Autodescoberta de novas

competéncias

Felicidade

Reorganizacao familiar

levanté-lo é sempre, entdo, como é que estas? Dou-lhe sempre beijinhos como
costumava dar, e ele sabe que assim que eu falar de um beijinho ele vai logo com a
boca.

C3: Essas coisas de intimidade que um casal tem, pronto, nés queremos ainda
interagir dessa forma e ela as vezes ainda reage.

C6: Nessa questao de relacionamento, de outras vezes digo com franqueza, as
vezes nos, eu faco disso com aquela necessidade de ajudar mais do que me ajudar a
mim proprio.

C6: Porque eu sei que ela nao é culpada de ter aquela doenga que tem. Talvez eu
tivesse ou tenha algumas culpas, nao sei se tenho se ndo, penso que nao, mas talvez
tenha influenciado alguma coisa porque pronto nés nao conseguimos fazer a
vontade a todos.

C6: Agora, somos muito mais agarrados um ao outro, mesmo até na rua, as vezes
andamos assim e eu vou direito a ela e abracamo-nos na rua, frente a quem for e
beijamo-nos e estamos ali assim.

Cs: A nossa relagio acabou-se praticamente. Hoje é uma relacdo de nio é de um
pai, é de uma mae para uma filha praticamente.

F3: Ah, a minha mie chama-me de mée, ndo é? A minha mie chama-me de mae,
eu até é muito raro chamar-lhe mae, eu costumo chamar pelo nome.

C2: E por um lado sinto-me bem, sinto-me bem neste sentido, descobri em mim
coisas, isto ndo € para mim, do género nao é nada disso. Mas descobri em mim
coisas que nunca pensei, portanto, ha algumas facetas interessantes que me
ajudam nisto, a conviver com ela, porque, e outras coisas que foram importantes.
C2: Sim. Neste momento, eu acho que ela apesar de nao falar, é como digo e, mas
ela sente-se feliz 4 maneira dela. A maneira dela, e eu 4 minha também, também
me sinto.

C6: Ela ndo sabe onde estio as coisas, desarruma tudo e mais alguma coisa e
depois eu tenho de andar a procura disto e daquilo. Roupa para se vestir, nao sei o
qué, vou-lhe dando a roupinha que entendo para ela se vestir. J4 ndo sabe onde
procura as coisas e depois vai desarrumar tudo, e... ainda agora foi a Gltima vez
que aconteceu.
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Anexo 4. Tabela Relativa a Percecdao do Impacto dos Filhos

Subcategorias

N

Frases

Limitagoes na vida pessoal e social

Adaptagao

Compromisso com cuidar

Problemas de sono

Limitag6es na vida profissional

Desgaste fisico do cuidador

Mudanga de papéis

Reorganizacao familiar

Ressentimento

Sentimento de desvalorizagio por
parte de outros
Impacto no funcionamento da

familia

Mudanca da maneira de ser da

pessoa

Atribuigdo de culpa

F4: E eu, por exemplo, nunca vou de férias... se ndo estiver c4 as minhas irmas eu nunca vou de
férias.

F2: O tinico impacto que me traz diretamente é por exemplo, eu gosto de viajar, ja ndo posso marcar
férias para lado nenhum, sou obrigada a vir para Portugal sempre, sempre, sempre, para ajudar as
minhas irmas porque elas também precisam de ter a folga delas, ndo é?

F4: Pronto, ai também € o meu caso, ndo é? A medicacdo, consultas, essas coisas todas sou eu que
faco tudo. Tenho que me arranjar para ir com ela.

F1: Sou tutora da minha mae, sou eu que sou tutora, sou eu que vou com ela as consultas todas, eu
é que vejo a medicacdo, ah... eu estou mais perto, mais perto entre aspas, tento estar mais préxima
e ajudar.

F4: Pronto, ai também é o meu caso, ndo é? A medicacao, consultas, essas coisas todas sou eu que
faco tudo. Tenho que me arranjar para ir com ela.

F5: E, eu me sinto ttil, mas ao mesmo tempo eu acho que isso no final, eu sinto que isso nio me
esté fazendo bem, eu ndo durmo bem.

F5: E eu queria, eu queria ser produtiva porque eu sempre fui. Eu queria fazer alguma coisa, sempre
lidei com gente, com crianca, eu trabalhava com criancas deficientes, fazia um trabalho com as
gestantes que... Entdo a gente faz um trabalho de consciencializacao, entao eu quero me sentir mais
util.

F5: A minha s6 ndo faz isso porque ela ndo anda, ainda se... ela caminha, mas a gente ajudando,
tanto que eu digo que a gente nao precisa de fazer musculacdo porque os meus bracos... porque
eu sou 24 horas.

F3: Ah, a minha méie chama-me de mée, ndo é? A minha mie chama-me de mie, eu até é muito
raro chamar-lhe mae, eu costumo chamar pelo nome.

F4: Pronto, a minha alterou-se porqué? Porque eu vinha do trabalho, saio tarde, ja saio as trés da
tarde, nao é? Chego a casa, pronto faco as minhas coisinhas, tinha a tarde para mim, fazia o meu
jantar, ndo sei qué, descansadinha, nao é? Agora nao é assim, eu chego a casa, faco as minha
coisinhas a pressa, as cinco da tarde vou para a casa dos pais, organizar a roupinha 4 minha mae,
ver se 0 meu pai fez jantar ou ndo, se nao fez tenho de preparar, janto com eles. Visto o pijama a
minha mae, porque ela chega a casa fica desorientadinha, nem sabe se ha de ir para aqui, nem
sabe se ha de ir para ali.

F1: E a parte, por assim dizer, o beneficio entre aspas de ter Alzheimer, porque sempre é mais facil

ela... n6s é que nos sentimos mal pelo que lhe estavamos a fazer.

F4: Aquela mégoa, a gente as vezes nao quer dizer o que diz e depois a magoa que fica. Ai, € muito
complicado.

F3: Embora, eu achei que ja tivesse havido uns sinais significativos, mas, toda a gente cagou. O
companheiro, as minhas irmés que vivem com ela. Ah...

F3: Pronto, alterou a nossa vida, tenho (...) filhas (...) que sairam de casa porque era complicado. A
minha mae ia escovar os dentes com as escovas de dentes delas, elas passavam-se, sujava, usava as
coisas, levava as coisas. Era uma guerra constante entre o que foi, o que nao foi, pronto.

F3: E dificil. E dificil para nés porque conhecemos uma pessoa com um feitio e j4 nfo é a mesma
pessoa, o feitio continua, mas nao sabemos se é culpa dela ou da doenca.

F5: Porque minha méae tem essa caracteristica agora agucada, porque ji era uma pessoa, eu nao
sei, pelo tipo de vida que ela teve muito dificil.

F3: Para mim custa-me € ver a ela, do outro lado é todo um trabalho de criar uma nova relacdo com
uma pessoa que nao é a minha mae, que € a minha mae, mas que nao é.

F3: E dificil. E dificil para nés porque conhecemos uma pessoa com um feitio e ja ndo é a mesma

pessoa, o feitio continua, mas nio sabemos se € culpa dela ou da doenca.



Sentimento de culpabilizaciao

Agressividade

Solidao

Medo de desenvolver deméncia

Sentimento de anulagio

Luto antecipado

Obrigacao familiar

Magoa

F2: A culpa que eu sinto é de nao conseguir cé estar mais vezes para ajudar as minhas irmas. Pronto,
é nesse aspeto que houve alteragao.

F5: Mas tem uma coisa, depois de tudo isso eu choro, eu me sinto culpada, porque eu briguei. Eu
até de falar me da vontade de chorar, porque eu digo assim 6 meu deus...

F5: E que as vezes ela diz também, eu vou, olha hoje eu vou pegar vocé mas eu vou dar na sua cara.
Ai aquilo que doi, ndo é? Passa, mas...

F5: Eu até brinco e digo assim, é eu sou divorciada, ai eu digo gente... as vezes eu sinto falta, eu até
falo assim ndo € sexo, mas eu sinto falta de uma companhia! Para partilhar, para... mas eu nao vejo
espaco na minha vida para que isso aconteca.

F5: Eu disse assim, entdo sou eu que vou ficar. Entdo, ndo é que eu tenha arrependimento de eu ter
parado, mas eu sinto muita falta porque vocé acaba perdendo os amigos, os ciclos de amizade, vocé
nao sai mais.

F5: E ai eu fui assistir a um filme que a familia tem um exame para fazer, que pode desencadear
alguém da familia de ter Alzheimer, entdo qualquer coisa que eu esqueco, a caneta que eu esqueco
e a seguir ndo lembro, eu ja acho que seria um peso na vida da minha filha.

F5: Eu hoje eu me sinto anulada, é assim.

F5: Mas a minha irma fala isso, F5 vocé tem de estar preparada para qualquer hora, Deus é que
sabe quem vai primeiro, mas qualquer hora mamae ir e vocé tem de entender. Que vocé fez o seu
melhor. Eu fico a trabalhar muito isso em mim.

F3: Epa para mim nao houve aquele questionamento, ndo me questionei se eu ia aguentar ficar
com ela ou nao, para mim era a minha obrigacdo natural.

F2: Entao chocou-me isso, mas foi s6 a primeira vez agora quando eu venho ela nao sabe, ja nao

me faz nada. Mas ja ndo me faz... jaA ndo me magoa. Mas a primeira vez magoou-me bastante.
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Anexo 5. Tabela Relativa a Perce¢do do Impacto dos Técnicos

Subcategorias

Frases

Mudanga de papéis

Mudanga de rotina

Sobrecarga dos filhos

Impacto negativo da doenga

Revolta

Falta de informacao sobre doenca e

diagnoéstico

Incerteza e diivida da familia

T6: A pessoa com deméncia deixa de ter determinado tipo de fungoes e a funcionalidade dela deixa
de existir dentro daquela familia da forma que era. Logo isso, obriga a que a familia se reestruture
e tenha outro tipo de atitudes dentro do seio familiar.

T2: Sim, sim, é isso, portanto, ha toda esta mudanca de papéis e a rotina familiar depois também é
muito afetado...

T6: Entdo vou-vos dar um exemplo, se temos um pai que era ele que fazia a logistica da casa e
estava encarregue de conduzir, de pagar as contas ao banco... se tem deméncia vai deixar de o fazer.
Logo tem de transferir para outro elemento da familia, o outro elemento da familia tem de ficar
com algumas fungdes que ele tinha, ele deixa de as fazer.

T1: No caso das mulheres, assumem tarefas mais domésticas quando ha aqui uma inversao de
papéis as vezes nao é muito facil.

T2: Sim, sim, € isso, portanto, h toda esta mudanca de papéis e a rotina familiar depois também é
muito afetado...

T6: Entdo vou-vos dar um exemplo, se temos um pai que era ele que fazia a logistica da casa e
estava encarregue de conduzir, de pagar as contas ao banco... se tem deméncia vai deixar de o fazer.
Logo tem de transferir para outro elemento da familia, o outro elemento da familia tem de ficar
com algumas fungdes que ele tinha, ele deixa de as fazer.

T6: Mas isto tem a ver com a parte comportamental e cognitiva, e isso ai vai alterar tudo aquilo que
é o sistema familiar e a propria rotina da familia.

T1: E a dinAmica. E o organizar-se a nivel de rotinas, é o organizar-se interiormente, nio é? Depois
de um diagnostico destes...

T4: Também passar para os filhos, ndo é? Porque os filhos depois também acabam por ficar
sobrecarregados, com... as vezes 14 estd, com os dois pais, nem que seja a mae aqui com deméncia
ou o outro também pode ja ter bastantes limita¢Ges, também acaba de passar para os filhos.

T1: As vezes veem cansados devido a situacio e ji apresentam ansiedade, que muitas leva a
esquecimentos ou o cansaco. E depois tém muito medo de virem também a desenvolver...

T2: Eu concordo que seja mesmo pelas alteracoes em si, funcionais, cognitivas, deixam de colaborar
em casa, nas tarefas, deixam de conduzir, deixam de ser responsaveis por assuntos importantes e
depois € esta sobrecarga, que fica para os filhos e cuidadores.

T2: Ha sempre 1 filho ou filha que fica mais sobrecarregado do que..., mas eu penso que isso é
natural, porque uns estao emigrados, outros nao tém disponibilidade emocional para tomar conta
da mae ou do pai, pronto.

T6: A maior parte deles vém fragilizados, ndo ha nenhum que néo venha, em termos emocionais,
desequilibrados, portanto com um... h4 uma propensado para estados melancdlicos ou distimia.
Vém, a maior parte deles vém ja com alguma probabilidade de um desequilibrio até emocional.
T1: Eles estdo em negacdo também, temos muitos cuidadores em negacdo. Muitos revoltados,
porqué a mim? H4 aqui...

T6: E e depois é aquela parte generalizada de que, o que acontece aos outros a mim n#o, portanto
é... n6s vemos isso nos outros, mas é dificil depois de no seio da propria casa aceitar.

T2: E depois vai sempre aqui a questao da falta de informacgao, muitas vezes o diagnostico nem é
bem atribuido ou por exemplo, muitas vezes os médicos s6 dizem ah a pessoa tem deméncia, e
depois as pessoas nao sabem o que é, nao lhes é explicado em consulta, que consequéncias é que
esta doenga ira ter, na familia, na pessoa com deméncia.

T2: Entdo todas estas questoes criam alguma incerteza, dtvida e receio.



Negacio da doenga

Resisténcia a aceitacao da doenga

Resisténcia a aceitacdo de apoio

Medo de desenvolver deméncia

Dificuldade em lidar com sintomas

de deméncia

Necessidade de vigilancia

Luto antecipado

Mudanca na forma de ser da pessoa

com deméncia

Impacto do estado do cuidador na

pessoa com deméncia

T2: Entao todas estas quest6es criam alguma incerteza, divida e receio e pronto, claro que como ja
foi dito pelos colegas, muitas vezes é mal interpretado, mal visto e as pessoas entram num estado
de negacdo e depois é mais complicado sair e aceitar que tém de lidar com esta doenca.

T3: Eu tive um domicilio recente, em que falei desta associacdo e que me disseram nao queremos
saber disso, e eu sei que essa senhora ja ca esta, deve ser recente. Eles disseram nio queremos,
nao...

T1: Eles estdo em negacdo também, temos muitos cuidadores em negacdo. Muitos revoltados,
porqué a mim? Ha aqui...

T2: O que acontece é que muitas vezes os cuidadores pronto, apresentam alguma resisténcia a uma
doenca...

Ts: Sim, porque eu acho que as vezes as pessoas também... nés as vezes queremos dar estratégias
e eles ndo tém a abertura para as aceitarem.

T5: Ha situagbes, neste caso no centro de dia que acho que nés deviamos falar como tipo certos
familiares e n6s nao sabemos se formos falar com esse familiares eles também nao vao ter muita
abertura para isso e é pena.

T1: Eu penso que ainda ninguém referiu, mas também acontece com alguma frequéncia os filhos
terem medo de virem também eles a desenvolver deméncia. Eu vejo muitos filhos com este receio.
T1: H4 aqui o medo do desconhecido que a T2 referia e muitas vezes também h4 o medo de eu
proprio vir a desenvolver deméncia. As pessoas... ja tive filhos que me chegam aqui muito
preocupados com o seu familiar, mas depois vejo uma grande preocupagao também com o facto de
poderem vir a desenvolver deméncia, porque ja se sentem cansados, ja se sentem esquecidos...
T2: Sim, muitos filhos até me costumam perguntar se existem testes para perceber se também vao
desenvolver deméncia, nomeadamente Doenca de Alzheimer, o que costuma acontecer com
alguma frequéncia... E pronto.

T6: E lidarem com os comportamentos da doenca. Com o inesperado, com a agressividade que
alguns tém, com a passividade excessiva de outros.

T6: Eu acho que o grande problema das deméncias é a sintomatologia da doenca que se reverte
através do comportamento da pessoa, ndo é? Nao é normal, que é anormal daquilo que a pessoa
era. Embora, o que diferencia de outro tipo de doencas crbénicas que temos que tém... que cuja
sintomatologia é uma coisa mais fisica ou fisiologica.

T5: Mas, com a propria deméncia o comportamento altera e o proprio familiar ndo sabe lidar com
esse tipo de comportamento.

T1: Com a dependéncia, porque vamos imaginar, no caso dos filhos que muitas vezes estdo a
trabalhar, e como lidar com a dependéncia de um pai que ndo tem ninguém que cuide dele? Ah,
com esta necessidade de vigilancia permanente.

T2: E muitas vezes também se fala cada vez mais é daquele luto antecipado, ndo é? Temos de fazer
o luto de uma pessoa que nés conheciamos tdo bem, que ainda esté viva, estd connosco. E 0 meu
marido ja ndo é a mesma pessoa ou, esta ndo € a pessoa com quem eu me casei, ou ele esté a fazer
isto de propésito, pronto.

T2: E o meu marido ja ndo é a mesma pessoa ou, esta ndo é a pessoa com quem eu me casei, ou ele
esta a fazer isto de proposito, pronto.

T5: Sim, eu concordo. Especialmente a nivel comportamental. Se uma pessoa supostamente € uma
pessoa calma as vezes com deméncia nao é taxativo, ndo é? Mas, com a propria deméncia o
comportamento altera e o proprio familiar nao sabe lidar com esse tipo de comportamento.

T6: Acontece que isso também advém e depois as vezes isso é uma consequéncia da reagdo que a
pessoa cuidador tem com ele, ndo é? Pronto, muitas vezes os comportamentos que tém, alguns tém
a ver, se calhar nao a generalizar, ndo vamos generalizar, mas uma grande parte deles tem a ver

com uma recec¢ao daquilo que eles ouvem da parte de fora, do exterior, ndo é? Agora se tiver um



Impacto das questoes financeiras 3

Importancia do descanso dos 1
cuidadores

Falta de preparacao das ERPI 3

Necessidade de formacgao sobre 1

demeéncia nas ERPI

Falta de apoio das instituicoes 1
Fortalecimento de relacoes 1
Conflitos familiares relacionados 7

com a prestagdo de cuidados

cuidador agressivo que vai constantemente, nao é? Chamar a atencao do doente ou interpela-lo
pelas coisas que est4 a fazer, o doente vai-se com o tempo sendo mais agressivo.

T1: As questoes financeiras influenciam imenso porque hé pessoas que nao tém dinheiro para por
o familiar num centro de dia ou num lar ou para lhes pagar atividades de estimulacao.... Aqui a
questao financeira pesa bastante.

T6: Uma delas é a parte econdmica, ndo é com certeza a mais importante, mas é uma das mais
importantes, até porque nos percebemos perfeitamente que a familia pode estar em més, mas um
apoio social é um amortecedor psicologico para eles, nao é? E é ali um amortecedor, ajuda um
bocadinho nisso, mas o facto da doenca é extremamente dispendioso. Em termos de rendimentos
familiares é um impacto brutalissimo e isso € irrecuperavel porque ndo vais nunca conseguir
recuperar isso, nao é?

T1: E como a questdo do estatuto do cuidador... quer dizer... o subsidio é inacessivel & grande
maioria das pessoas.

T1: Depois aqui na parte social também notamos as vezes a questao relativamente a periodos de
alivio para cuidadores. As questoes financeiras influenciam imenso porque ha pessoas que nao tém
dinheiro para por o familiar num centro de dia ou num lar ou para lhes pagar atividades de
estimulacdo....

T2: Depois os lares ndo estdo realmente preparados para lidar com pessoas com deméncia.

T2: Isso depois implica sempre também mais recrutamento de recursos humanos, nio é?
Terapeutas como temos aqui.

T6: O grande problema nem € os lares é os centros de dia, os centro de dia é que é o verdadeiro
problema. Porque nos lares a pessoa esta acamada, esta ali e pronto. No centro de dia a pessoa vem
e vai para casa e isso é que destabiliza, todos os dias sdo novos. Todos os dias a gente nao sabe como
é que ele vem. E no centro de dia onde tu encontras um universo de idosos que tem
comportamentos idénticos porque tém o seu envelhecimento normal. 2 ou 3 tém deméncia, num
centro de dia, isto d4 um impacto brutal...

T6: J4 had muitos que pedem formacao para os funcionarios, aliis a questdo nao parte. A questao
parte por formar quem est4 nessas institui¢coes! Dar formacéo e terem a formagao.

T1: Agora, a comparticipagdo por parte da seguranca social por exemplo nao funciona nada. Uma
pessoa que queira adquirir uma cama, nao consegue.

T2: Ha pessoas que dizem que desde o diagndstico do marido que comecaram a olhar para ele de
outra forma, de uma forma mais positiva, com mais amor, com mais carinho.

T1: Com filhos é muito facil de acontecerem conflitos porque ha sempre alguém que assume mais,
esta é a minha perspetiva...

T2: Acontece muitas vezes alguns conflitos relacionado com a prestac¢ao de cuidados.

T1: Ouvimos frequentemente familias grandes, alguns elementos a dizerem, preferia ser filho tinico
para tomar decisdes e ouvimos frequentemente os filhos tnicos a dizerem, quem me dera ter
alguém para me ajudar a tomar as decisoes.

T2: Eu acho que muitas vezes se esquece também aqui da pessoa fundamental, que é a pessoa
lesada, a pessoa que esta doente, que precisa da prestacao de cuidados e depois estes conflitos as
vezes sdo a prioridade para a familia do que que propriamente...

T1: Mas parece-me que sim, que hé alteracoes, muitas vezes surgem conflitos familiares até pela
divisdo de tarefas.

T6: Quase todos eles trazem conflitos, nao ha nenhum que nao traga. Quando tanto ndo seja até
interior.

T3: As pessoas perdem capacidades e deixam de fazer as coisas e aquilo cria conflitos dentro da

familia.



Necessidade de apoio na tomada de

decisdo

Influéncia das relacoes prévias na

relacdo com o cuidador

1

T1: Ouvimos frequentemente familias grandes, alguns elementos a dizerem, preferia ser filho tinico
para tomar decisbes e ouvimos frequentemente os filhos tnicos a dizerem, quem me dera ter
alguém para me ajudar a tomar as decisoes.

T2: Sim, eu acho que isso é fundamental, porque se ja existia conflito entre marido e mulher, e
aqui um exemplo de um senhor que desenvolve deméncia, se ja existia conflito ou nao, depois a
prestacao de cuidados. Ou mesmo questdes de conflito, eu nunca me dei com o meu marido e o

meu marido tem deméncia, eu ndo quero tomar conta dele.
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Anexo 6. Tabela Relativa a Percecao das Estratégias dos Cénjuges

Subcategorias N Frases

Autocuidado 1 C3: Nao, é assim, n6s também precisamos de algum tempo para nés. E temos mesmo
necessidade.

Carinho 1 C1: Eu durmo com ele e chega-se a noite, deito-me com ele e digo assim, est4 aqui calor humano,
esta aqui vida, e sem ele ndo ha nada! Ri-se, tem a sua parte carinhosa comigo, chega ao pé de
mim, agarra-me, di-me beijinho.
Procura de informacoes 1 C1: depois tenho uma filha que, esta filha minha que é licenciada em psicomotricidade, e ela

proépria foi buscar os livros e deu-mos para eu ler e eu ver o que era a doenga do pai.

Necessidade de contacto fisico 1 C2: Outras vezes vem ter comigo e sempre eu a puxar pela mao e pronto... ai esta, ela tem mesmo
a necessidade e é muito importante o contacto fisico, a pessoa estar... segurar-lhe na mao, as
vezes estamos os dois ali sentados no sofa. Ela ai fica muito calma mesmo, porque 14 esta ela tem
os sentimentos n3o sei...

Estratégia de distracao 1 C2: E neste momento, quer dizer, ndo fala, mas por outro lado, estd sempre a repetir o mesmo, e

Estratégia de ocupacao

Gestao e programacao do tempo

Contencao fisica

Questoes de seguranca

Necessidade de vigilancia

isso torna-se mesmo cansativo, portanto para as pessoas, aqui do centro. Eu em casa consigo

resolver, porque basta s6 ligar o radio, 14 em casa ligo o radio ou a televisdo e ela cala-se logo.

C6: Eu quero também dar-lhe ocupacao. Quero também dar-lhe ocupacio, porque ela quando

tem uma ocupacio qualquer esta sempre melhor.

C2: Vou as compras, ela vai comigo no carro, nao sai do carro. Ai, portanto, eu posso demorar
meia hora, uma hora, ela esta ali. E isto, porque se nfo eu também néo podia fazer nada. Isto no
méximo uma hora, quando é por exemplo, outras coisas em que é mais tempo, nessa altura
quando esta aqui no centro é que eu vou ao Intermaché ou ao continente fazer essas coisas.

C1: ter 10 minutos dentro do carro, passo o cinto dele pelo meu, dou uma volta e depois € que...
embrulhos os cintos, porque o meu ndo esti parado em lado nenhum. O meu nfo estd parado em
lado nenhum. Para estar num sitio, que eu v4 a um sitio que eu o leve, para ele estar sossegado
normalmente ponho um banco, ele senta as pernas e eu ponho-me aqui no sitio no meu pé, ou
entdo traco a minha perna, utilizo muito a coisa de estar sempre com a minha perna em cima da
dele, porque o meu ainda hoje néo para.

C1: Nao vale a pena, eu tenho de ter estratégias para tudo. Para estar dentro de casa, tiro as
chaves, escondo as chaves nos sitios mais coisos, tenho a porta do jardim fechada, se ele... tenho
de estar sempre com o olho no carro, porque sempre que ele tiver hipotese de sair enfia-se dentro
do carro e se for preciso ainda poe o carro a trabalhar.

C1: Nao vale a pena, eu tenho de ter estratégias para tudo. Para estar dentro de casa, tiro as
chaves, escondo as chaves nos sitios mais coisos, tenho a porta do jardim fechada, se ele... tenho
de estar sempre com o olho no carro, porque sempre que ele tiver hipdtese de sair enfia-se dentro

do carro e se for preciso ainda pde o carro a trabalhar.
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Anexo 7. Tabela Relativa a Percecdo das Estratégias dos Filhos



Subcategorias

Frases

Escrever pensamentos

Evitar contrariar

Distrair e ocupar a/o familiar com

deméncia

Comunicar de forma proéxima e

interagir

Aprender sobre a doenca

Aceitar a pessoa com deméncia

Utilizar a musica

4

F5: Porque a hora que eu acho que a minha mente relaxa eu escrevo muito e ai eu vou, eu anoto os
meus pensamentos, as minhas ideias.

F3: Estratégia é nao contrariar.

F1: Porque se nos os contrariarmos eles ficam tao alterados que depois vém as crises e nunca mais
os controlamos.

F4: Se eu lhe disser assim, 6h mae nao, entao isso nao se faz. Se eu lhe disser assim, 6h mie, a vida
é tua tu fazes o que quiseres maezinha. Ela cala-se, ndo fala no assunto, vira logo.

F4: Oh maezita, ndo vais, para ja ndo és obrigada, s6 vais se queres. Ela vira logo. Agora se for a
contrariar vais e vais e vais, esqueca.

F4: Pronto, é assim, eu ja disse, ja aprendi a lidar com a minha mae, aprendi. Tenta-la acalmar, s6
nao a contrariar. Dizer o que ela quer, pronto mae ok, faz isso, tu néo vais, ndo queres ir nao vais,
pronto, ela ai ela acalma, ela fica calminha. Se for a contrariar é para esquecer.

F1: Por exemplo, quando a minha mée tem uma crise eu para a acalmar é poér uns desenhos
animados da Walt Disney, mesmo daqueles, Walt Disney, o quebra nozes... meto os desenhos
animados da Walt Disney porque ela assim nao existe aquela coisa de tdo ma. Porque ela nao pode
ver nada, é assim ela ndo pode ver noticias. Fica revoltada com aquilo tudo, comeca-se a alterar,
comeca a gritar com aquelas coisas.

ou entdo ver os animais, ela adora ver animais, e entao bebés, quando eles estdo a nascer, ou aquela
coisa que da na televisdo. Basta mudar de canal, por ali e ela fica ali sossegadinha, fica toda
contente.

F1: E a outra coisa que eu noto é que se nos criarmos atividades para eles nao estarem parados a
pensar na doenga, mas € atividades que eles gostem, nos temos de descobrir.

F3: Eu cheguei ao ponto de levar para 14 um computador para 14 para p6r os canais franceses
porque ela apanhava secas tremendas, ndo se passava nada, nao percebia porque é que nao havia
animadores.

F5: Ai eu digo para ela, assim méae vamos na janela, eu moro no rés do chdo, vamos na janela para
ver o que o vizinho esté a fazer na rua, para qué? Para fazer esse movimento de ficar de ponta de
pé. Ai eu digo assim, mae vamos tomar conta da vida dos outros, vamos 14, vamos olhar, que ela
faz esse movimento.

F5: Mas o que é que eu percebo? Se eu ligar a televisdo e ela ficar sozinha, acabou. Ela quer
companhia, ela quer interagir, ai ela pede...

F5: De madrugada que eu fago? Eu acordo ela e vou botar para fazer xixi, mas tem que ser igual a
crianga, maezinha, vamos fazer um xixizinho? E eu estou cansada para poder ser muito gentil,
porque eu sou ser humano, tem hora que vocé... e eu digo assim, maezinha vamos fazer um
xixizinho? Porque seu disser assim, mae vamos fazer um xixi, acabou.

F5: Ela dizia assim, ndo, eu ndo vou sair daqui eu nao vou sair. F5 Maria, eu ndo vou, para onde é
que a gente vai? Af eu, calma mamae a gente esti em frente de casa, nds vamos descer do 6nibus,
nos ja chegdmos a casa e o dnibus estd parado. Mae esté sentido o cheiro do cafézinho preto mae?
Est4 te esperando mae.

F3: ... a estratégia é aprender, ir aprendendo ...

F3: ....perceber que a pessoa que a pessoa que esta na nossa memoria, que fez parte da nossa vida
no passado ndo é a mesma, perceber que é...

F3: A minha mae é musica, portanto se lhe puser musica ela esta bem.



Psicoterapia

F5: Eu digo que a minha voz é linda, os vizinhos devem amar, porque eu ponho a masica do padre
Marcelo ou boto qualquer outra que ela gostava de cantar na missa e vou cantar. Mae como é?
Entdo ela busca 14 na memoria, busca a estrofe da musica e vai cantar também.

F3: Olha, foi uma festa de anos h4 pouco tempo num restaurante que se chama o Buda, no fim da
refeigdo havia musica, ela levantou-se e comecou a dancar. Estava feliz.

F3: Eu fiz uma psicoterapia com uma psicologa, uma terapia, pronto, ndo estava bem, e realmente
foi s6, senti-me muito melhor quando a psicologa diz nao tem de se culpar de nada, pronto. Apesar
de uma pessoa sabe, mas aquela consciéncia, nao é? E a verdade é que acho que é uma chave muito

importante do nosso bem-estar como acompanhante de doente com Alzheimer.
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Anexo 8. Tabela Relativa a Percecdo das Estratégias dos Técnicos

Subcategorias N

Frases

Com pessoa com deméncia Comunicar de 1

forma préxima

Estratégias de 1
memorizacao
Com a Familia e cuidadores Ouvir a 3

perspetiva dos

cuidadores

Ajudar a aceitar 2

doenca

Estimular a 3
familia a
desenvolver
estratégias para
lidar com os
sintomas da
deméncia
Desenvolver o 4
conhecimento da
familia sobre

deméncia

Estimular a 1
familia a ter apoio
de técnicos e

instituicoes

T5: Mesmo a questao de falar com ele, de estares a falar olhos com olhos e a0 mesmo nivel
da pessoa, eles também nao tém essa no¢ao que se deve ter essa abordagem. Ah e mesmo a
questao de falar mais devagar, mais pausadamente, o tom de voz também mais baixo, as
vezes também nao tém esse conhecimento, e o que isso pode despoletar também ali
alteraces do comportamento.

T4: Depois tentei procurar uma mnemonica para ela e a dizer, por exemplo a d4gua quente
era para baixo, e eu disse, entdo senhora x, se... os pés normalmente estdo frios nds
precisamos de agua quente, entao a agua quente é para baixo. Repeti isto em duas ou trés
sessoOes e a senhora a partir dai fixou sempre para que lado havia de temperar a 4gua. Foi
uma estratégia que tive de explorar.

T2: ... como é que os cuidadores se sentem quando tém os seus familiares com este
diagnostico e sensibilizar se calhar também os médicos nesse sentido, acho que é por ai...
T5: Ou seja, foi o cuidador que me deu essa estratégia a mim, em vez de eu dar-lhe a
estratégia foi ele... e foi uma boa estratégia que ele partilhou. E neste momento esta a
resultar.

T6: Nb6s percebemos isso até nos atendimentos que fazemos, porque a préopria familia...
porque acabamos por perceber por perceber o esquema da familia, ndo é? Percebemos que
nao era assim, aquilo que eles relatam, contam, também porque fazemos visitas
domicilirias e isso, o contexto habitacional é... d4 para perceber qual é o funcionamento e
a dindmica daquela familia e isso depois tem a ver com a parte técnica de cada um, nao é?
T6: A melhor estratégia para ja é terem a consciencializacao de que a pessoa esta doente e
nao haver uma negacio da doenca

T3: ... ndo dar perspetivas de melhora, porque a deméncia é uma coisa que nao regride, pelo
contrario.

T6: .... a propria familia aprender a lidar com determinado tipo de sintomatologia que
advém da doenca.

T6: ... para saber lidar com os comportamentos, pronto, que isso ai a familia tem que
também perceber dentro como vai... ha estratégias que nao somos nos que damos... ha
estratégias que € a propria familia que aprende a té-las.

T4: ... sintomatologia dos doentes e como lidar com certas alturas do dia, como sequenciar
a tarefa, procurar assim algumas estratégias.

T2: Eu penso que aqui a questao da psicoeducacio e ter conhecimento e informacao sobre
o que € a doenca é das estratégias fundamentais.

T2: Aqui na deméncia é preciso ler muito, falar com os médicos, com toda a equipa de satde
que acompanha. E acho que isso é caminho andado para as pessoas compreenderem o que
é isto da deméncia, que sinais, que sintomas, como é que o quadro vai evoluir.

T1: £ muito no fundo eles pedirem aconselhamento também, munirem-se das informacées
suficientes para melhor lidar com a situagdo e pedir apoio as institui¢des quando... as
institui¢Ges e a outros membros da familia, ah... apoio.

T2: Mais formagdo, sempre, mais conhecimento...

T1: E muito no fundo eles pedirem aconselhamento também, munirem-se das informacges
suficientes para melhor lidar com a situacio e pedir apoio as institui¢oes quando... as

institui¢Ges e a outros membros da familia, ah... apoio.



Grupos de Ajuda
Mitua

Autocuidado

Procura de ajudas
técnicas
Com os técnicos Diélogo

interprofissional

Formacao dos

técnicos

T2: ... os grupos de ajuda mutua, também podem ajudar as pessoas a conseguirem
entenderem melhor e a ouvir outros testemunhos e experiéncias, também é uma mais-valia.
T2: E também as estratégias de autocuidado, fazerem atividades, hobbies, que também
permitam a pessoa distrair-se um bocadinho desta prestacio de cuidados constante. Porque
ser cuidador é muito exaustivo tanto a nivel psicoldgico como fisico, ndo é? E estas
estratégias de autocuidado, seja a fazer uma aula de pilates ou hidroginéstica ou assim, as
vezes pode ajudar as pessoas a conseguir aliviar esta tensdo toda e este acumular de tarefas,

e também delegar entre a familia.

T4: ... passa por dar ajudas maes, podem ser ajudas técnicas, podem ser as cadeiras de
banho, pode ser uma colher com algum engrossador.

T2: ... falar com os médicos, com toda a equipa de satilde que acompanha.

T2: ...de sensibilizar para como ...6 que os cuidadores se sentem quando tém os seus
familiares com este diagnoéstico e sensibilizar se calhar também os médicos nesse sentido,
acho que é por ai...

T3: E até era uma boa estratégia fazer formagao nos centros de saiide, mesmo nas unidades,
nas proprias unidades, até com a parte administrativa que muitas vezes é o primeiro

contacto, é aquele que as vezes aquele que vai encaminhar ou néo.
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Anexo 9. Tabela Relativa a Percecao dos Conjuges Sobre os Recursos

Subcategorias

Frases

Importancia do apoio social

Isolamento e falta de apoio social

devido

Importancia do apoio familiar

Apoio dos equipamentos

3

4

C1: Eu por acaso, eu por acaso tenho a dizer que se nao fosse os amigos dele, os nossos amigos

que eram amigos, continuam a ser amigos.

C2: Ah eu ja ndo posso dizer o mesmo. Eu os meus amigos e os dela eu acho que... E pronto, é
assim... tenho por outro lado um apoio aqui do centro claro, que é fundamental, portanto
também tenho o apoio de uma filha minha que estd em Coimbra e outra em Lisboa, pronto que

elas vém ca de trés em trés semanas.

C3: Eu acho que... ndo sei, aquelas pessoas que nds consideravamos mesmo amigos, amigos do
peito acho que se foram afastando... E eu acho... que isso, aquelas pessoas que nos
considerdvamos mesmo muito amigas se foram afastando, o que nao quer dizer que cortassem na

totalidade, mas...

Cs: Quer dizer, noés, portanto, n6s vivemos em Franca, 50 e tal anos, os melhores amigos
tinhamos 14, aqui temos muitos familiares, tenho amigos, mas pronto... Nao é a mesma coisa, ele
via ca uma vez de férias de vez em quando e nao era sempre.

C2: Ah eu ja ndo posso dizer o mesmo. Eu os meus amigos e os dela eu acho que... E pronto, é
assim... tenho por outro lado um apoio aqui do centro claro, que é fundamental, portanto
também tenho o apoio de uma filha minha que est4 em Coimbra e outra em Lisboa, pronto que

elas vém ca de trés em trés semanas. Mas por telefone ddo um apoio também.

Cs: Sim, dao-me apoio moral. Pronto, para ja ela, sou s6 eu que... tem as irmas, tem a filha, da-se

muito bem com elas.

C4: Sim, mudou muito. Dou-lhe o almogo, a minha filha vem a tarde da-lhe o lanche.

C2: Dos familiares? Sim, eu tenho varios irmaos, muitos, que nesse aspeto tenho o apoio maximo,
é claro tanto em termos de... de volta em meio estdo-me a ligar e se estdo por exemplo 15 dias sem
ligar ja pedem desculpa.

C2: tenho por outro lado um apoio aqui do centro claro, que é fundamental.
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Anexo 10. Tabela Relativa a Percec¢do dos Filhos Sobre os Recursos

Subcategorias N Frases
Falta de apoio e sobrecarga dos 2 F3: Bem, eu acho que neste processo nao vejo muito o apoio dos familiares ou amigos para com a
cuidadores minha mae.
F1: E é engragado as pessoas que vao para l4, porque nds vemos perfeitamente que a familia vai la
mesmo descarregar o idoso porque ja esta completamente saturada e ja ndo sabe o que fazer.
Falta de preparacido das ERPI 3 F3: A minha mae ja esteve noutra instituicdo e isso foi horrivel, confesso, porque para ja ndo vou

criticar a institui¢do porque a minha mae tem uma doenca especifica, mas a minha mae néo fala
portugués, encontra-se com pessoas idosas de tudo e mais alguma coisa, que tém tudo e mais
alguma doenca, ou que s estdo 14 para passar o tempo. Eu cheguei ao ponto de levar para 14 um
computador para la para por os canais franceses porque ela apanhava secas tremendas, nao se

passava nada, nao percebia porque é que ndo havia animadores.

F3: O problema é que as institui¢des ndo estao preparadas para cada deméncia de cada um.

F3: A verdade é que ha cada vez mais pessoas no lar com menos pessoal, com menos paciéncia.
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Anexo 11. Tabela Relativa a Percecdo dos Técnicos Sobre os Recursos

Subcategorias

Frases

Falta de preparagao dos

equipamentos

Necessidade de apoio das
instituicoes

Necessidade de informacao

Necessidade de articulacao e
comunicacio entre os varios

intervenientes nos cuidados

Necessidade de Comunicagao entre

médicos especialistas e familia

Desgaste profissional

5

T1: Eu ia dar o exemplo de uma unidade de cuidados continuados, para onde foi encaminhada uma
utente nossa com deméncia, a senhora esteve 14, teve uma crise e a técnica simplesmente virou-se
para a filha e disse, leve a sua mae, n6s nao ficamos com ela assim. Uma senhora que ja tem o
regime do maior acompanhado e uma técnica de uma unidade de cuidados continuados responde

isto.

T6: O grande problema é das instituicoes, esse € que é o grande problema.

T2: Sim, eu também acho que sdo poucos profissionais tanto em lares como em centro de dia.

T6: Uma familia que ndo tenha uma associacao ao pé dela, tem falta de apoio.

T1: ...E também as pessoas também nio tém acesso a essa informaco, as vezes quando a pessoa ja
foi gastar o dinheiro e nds, mas n6s tinhamos para emprestar... as vezes nao hé informacao.

T2: E as pessoas estdo muito desinformadas, e depois logo ai acho que o processo acaba por ser um
bocadinho dificultado, e as pessoas depois nao sabem onde se dirigir, onde ir, onde pedir ajuda,
acho que é muito por ai.

T1: Inclusivamente em termo de encaminhamentos do centro de satde para aqui por exemplo, nos
quando estdvamos no centro de saide lembravam-se que nds existiamos, e agora nao noto tanto
isso.

T3: O trabalho em rede. E principalmente entre os cuidados diferenciados e primarios. Porque nés
somos a prevencao, mas eles muitas vezes veem-nos parar e esta falta de informacao que existe
muito, nao funciona...

T3: Se houver uma boa rede de comunicacio entre os cuidados diferenciados e priméarios, que é o
que falha muito, e nao s6 a nivel das deméncias, falha em todas as areas praticamente, as coisas

funcionariam melhor. E falha um bocadinho a comunicacgo...

T3: Mas eu acho que isso é ao nivel da especialidade e nao tanto do médico de familia... os médicos
de familia estdo muito mais dentro do assunto. Eu estou a falar dos neurologistas, daqueles que
fazem... esses sim falham muito.

T2: Eu sinto que ha pouca comunicacao, entre o médico e o doente. O seu familiar tem corpos de
Lewy, pronto, adeus, venha ca no dia 8 de maio, e, portanto, ndo explicam...

T3: E depois o médico de familia faz todo o acompanhamento em termos de prescri¢io, e os
médicos de familia funcionam muito melhor do que... esses... os especialistas.

T2: Porque eles sdo os primeiros agentes de saide, pronto, de primeira linha, sempre o... o
diagnéstico sé pode ser feito por um médico neurologista e depois ai as pessoas ficam logo, pois o
médico ndo me explicou, ndo me disse.

T3: Eu acho que passa um bocadinho por falta de informacao, do proprio médico especialista.

T2: Mas eu penso que podera estar também relacionado com outros fatores como o desgaste da
profissdo ou cansago, ou mesmo excesso de utentes e, portanto, o tempo também sabemos que em
consulta para cada um dos utentes é muito reduzido pelo menos no SNS.

T4: Aqui também esta-me a surgir a ideia que se calhar também é a rotina do trabalho, por exemplo
noés aqui também temos o acompanhamento da familia, do acompanhamento da pessoa com
demeéncia, fazemos as nossas tarefas, se calhar aqui nos médicos, se calhar entao é perceber como

esta a pessoa e diagnostico e medicagao.
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