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Resumo

A esperanca média de vida tem vindo a aumentar; contudo, a longevidade é
acompanhada por doencas cronicas, como € o caso da doenca de Alzheimer. Esta doenca do
foro cognitivo tem grande incidéncia na sociedade atual e apresenta especificidades proprias,
exigindo estratégias que visem a protecao do idoso mas também o bem-estar dos seus
cuidadores.

Esta investigacao propde perceber como se processam as competéncias, dificuldades
e/ou necessidades dos cuidadores formais de idosos com a doenca de Alzheimer, em lares de
idosos. O objetivo é descobrir como esses cuidadores lidam com os idosos na sua esfera
profissional, isto €, o seu oficio de cuidar, o seu desempenho, as suas opinides e emocoes

resultantes da sua atividade profissional.

Os objetivos deste estudo passam por analisar as condicées que os lares da terceira
idade possuem para dar apoio aos cuidadores formais que cuidam dos idosos com a doenca de
Alzheimer e averiguar as competéncias, dificuldades e/ou necessidades com as quais os

cuidadores formais se deparam ao cuidar de idosos com essa doenca.

Foram realizadas 14 entrevistas semiestruturadas aos cuidadores formais, de varias
categorias profissionais, de trés instituicbes da terceira idade de municipios do distrito de

Braganca e duas observa¢des nao participantes nas mesmas instituicoes.

Os resultados obtidos sugerem a existéncia de competéncias, mas também de
dificuldades ao cuidar de doentes com a doenca de Alzheimer, sendo neste sentido apontadas
algumas das necessidades que visam o apoio aos cuidadores formais de idosos com a doenca

de Alzheimer nestas instituicoes.

Palavras-chave

Cuidadores formais; doenca de Alzheimer; lares de terceira idade; cuidar; distrito de

Braganca.
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Abstract

The average life expectancy has increased; however, longevity may be accompanied
by chronic diseases, such as Alzheimer's Disease. This disease of cognitive disorders has a big
impact on contemporary society and requires specific, demanding strategies to protect the

elderly but also the well-being of their caregivers.

This research proposes to understand the processing of skills, difficulties and / or
needs of the formal caregivers of older people with Alzheimer's Disease in nursing homes.
The objective is to find out how these caregivers deal with the elderly in their professional
sphere, that is, their task of caregiving, their performance, their opinions and emotions

resulting from their professional activity.

The objectives of this study include the analysis of the conditions that nursing homes
have to support the formal caregivers who care for the elderly with Alzheimer's disease and the
verification of the skills, difficulties and / or requirements which the formal caregivers face

when caring for older people with this disease.

14 semi-structured interviews were conducted with formal caregivers in various
professional categories, in three older people’s homes of municipalities of Braganca district,

and two non-participant observations in the same institutions.

The results suggest the existence of skills but also difficulties when caring for patients
with Alzheimer's disease, and in this sense some of the needs that support formal caregivers

of older people with Alzheimer's Disease in these institutions.

Keywords

Formal caregivers; Alzheimer's disease; older people’s homes; caregiving; Braganca

District.
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Cuidadores formais de pacientes com doenca de Alzheimer nos lares da Terceira
Idade

Introducao

O envelhecimento da populacdo é um fendmeno bastante presente na sociedade
portuguesa, bem como na Europa e no resto do mundo. Trata-se de um decréscimo continuo
da populacao jovem conjugado com um aumento significativo da populacao idosa. Apesar de
Portugal ter sido confrontado com este fendbmeno um pouco mais tarde do que a generalidade
dos paises europeus, a verdade é que o envelhecimento tem vindo a crescer no nosso pais.

0 facto de que atualmente as pessoas vivem até mais tarde significa que a esperanca
média de vida tem aumentado, devido aos progressos na medicina preventiva e curativa e a
melhoria das condicdes de vida da populacao em geral. Todavia, isto nao quer dizer que as
pessoas idosas vivam essa longevidade sem enfrentarem problemas, uma vez que com o
aumento da idade tendem a surgir doencas croénicas, como € o caso da doenca de Alzheimer.

As fragilidades fisicas e os problemas de mobilidade acompanham o envelhecimento,
e por isso, os idosos as vezes necessitam do apoio de outros para realizarem os seus cuidados
pessoais e as suas atividades da vida diaria. Em Portugal, este acompanhamento é realizado
principalmente pela familia, nomeadamente pelas mulheres (Fernandes, 1997; Sao José,
2012; Gineste & Pellissier, 2007). Quanto aos idosos com a doenca de Alzheimer, evidencia-se
também que os principais cuidadores sdo os familiares proximos dos pacientes (Alzheimer
Portugal, 2007). Salientamos, desde ja, que neste estudo se optou pela utilizacdo de uma
linguagem inclusiva para facilitar a leitura, apesar de quase todos os cuidadores e também a
maioria dos doentes serem do sexo feminino, tal como ira ser referido no capitulo IV.

A mulher continua a ser a principal cuidadora, e a verdade é que antes da década de
60 do século XX o destino das mulheres passava geralmente pelo casamento e pelo cuidar da
familia, embora muitas trabalhassem, de forma informal, por exemplo no campo. Porém, a
partir dali ocorreu uma entrada massiva das mulheres nas esferas profissionais
tradicionalmente masculinas (Wall & Amancio, 2007; Fernandes, 1997; INE, 2013). Estas
passaram a ter varias responsabilidades o que afetou a sua disponibilidade para continuar a
prestar cuidados aos seus ascendentes, existindo desta forma a necessidade, em alguns casos,
de se recorrer a institucionalizacdo. Ou melhor, a institucionalizacdo apareceu como uma
solucao para responder as mudancas dos papéis da mulher (Barbosa et al., 2011).

Nos paises industrializados 60% das pessoas institucionalizadas apresenta um quadro
de deméncia, alias, este tipo de doencas (as deméncias) tém vindo a aumentar em todo o
mundo (Fonseca, 2014), o que faz com que os cuidadores formais estejam expostos a alguns
desafios (Barbosa et al., 2011). Porque cuidar de alguém com a doenca de Alzheimer nao é
uma tarefa facil, implica um tratamento personalizado e adaptado para cada tipo de doente.

Os lares da terceira idade, onde se processam os cuidados formais, tendem a

responder primariamente as necessidades instrumentais (alimentacado, higiene) dos idosos e
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ndo as necessidades funcionais (promocdao da autonomia, realizacdo de atividades) dos
pacientes com a doenca de Alzheimer (Fonseca, 2014).

Prestar cuidados a doentes de Alzheimer envolve alguns constrangimentos,
principalmente para um cuidador informal, visto que por vezes o cuidar fica a cargo de um
Unico cuidador também ele, em algumas circunstancias, ja debilitado e sem qualquer tipo de
preparacao para lidar com estes pacientes 24 horas por dia, em alguns casos. Contudo, os
cuidadores formais prestam igualmente cuidados a este género de doentes e é necessario
perceber, se também eles enfrentam alguns constrangimentos. E importante
compreendermos as coac¢oes resultantes do cuidar de idosos com a doenca de Alzheimer nos
cuidadores formais, uma vez que cuidar de um doente de Alzheimer pressupde igualmente
cuidar do seu cuidador (Barreto, 2005). E crucial, referirmos, que este estudo visa apenas o
cuidar e a vivéncia destes cuidadores no ambito profissional, isto é, aborda a sua atividade de
cuidar, o seu desempenho, as suas opinides e as suas emocdes no seu oficio profissional.

Nesta perspetiva achamos pertinente perceber como é que os cuidadores formais
lidam com estes doentes nos lares da terceira idade. Assim, a pergunta de partida deste
estudo é a seguinte:

e Quais as competéncias, dificuldades e/ou necessidades dos cuidadores formais, nos

lares da terceira idade, ao lidar com doentes de Alzheimer?

Referida a pergunta de partida, expomos de imediato os objetivos que guiaram esta
tematica:
e Analisar as condi¢cdes (formais ou informais) que os lares possuem para dar apoio aos
cuidadores formais que cuidam dos idosos com a doenca de Alzheimer;
e Averiguar as competéncias, dificuldades e/ou necessidades com as quais os

cuidadores formais se deparam ao cuidar de idosos com a doenca de Alzheimer.

Neste ambito comegamos por abordar o fendmeno do envelhecimento, no capitulo I,
mas sendo este um caso bastante usual, nomeadamente nas conversas do dia-a-dia, existem
diversas formas de o abordar. Por isso, optamos por realizar neste item uma abordagem
demografica, biologica, psicologica e por fim uma interpelacéo social.

Seguidamente, no capitulo Il, da-se énfase a tematica da institucionalizacao,
precisamente aos fatores que influenciam a institucionalizacdo do idoso, bem como a
adaptacao dos seniores dentro da instituicao. Achamos, ainda, pertinente referir neste ponto
0 conceito de «instituicao total».

Este estudo nao poderia ser realizado sem uma exposicao sobre a tematica das
deméncias, que podemos encontrar no capitulo Ill. Nesta seccdo comecamos por dar
esclarecimentos sobre o conceito de deméncias e enunciamos, ainda, alguns tipos de
deméncias, nomeadamente, a doenca de Alzheimer. De seguida, optamos por explicar o que é

a doenca de Alzheimer, inclusive os sintomas e as carateristicas que estao associadas a esta
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doenca. Ainda, dentro deste ponto, optamos por falar acerca do porqué de alguns familiares
institucionalizarem estes doentes ou adiarem a sua institucionalizacao.

No capitulo IV, abordamos o topico “cuidar”. Primeiro introduzimos uma abordagem
acerca dos cuidadores formais e informais, aquilo que os distingue, bem como quem é por
regra o principal cuidador e os significados do conceito de cuidar. Seguidamente discute-se o
cuidar de idosos com a doenca de Alzheimer e a melhor forma, segundo alguns autores, de
lidar com estes doentes. Por fim, introduzimos uma breve reflexao a respeito do cuidar dos
cuidadores dos doentes com a doenca de Alzheimer. Deste modo, expomos aqui a importancia
de se zelar pelas pessoas que lidam com estes pacientes, uma vez que estes estao submetidos
a diversos constrangimentos resultantes do cuidar de doentes com esta patologia.

Posteriormente, exibimos no capitulo V os procedimentos metodoldgicos para a
concretizacao do estudo nos lares da terceira idade. Nesta parte apresentamos o modelo de
analise do nosso estudo, a nossa pergunta de partida, os nossos objetivos e pressupostos
tedricos e, ainda, a operacionalizacdo do conceito de cuidadores formais. Por fim apontamos
as opcoes metodologicas e a explicacdo da sua utilizacao nesta investigacao.

A analise empirica dos resultados recolhidos esta patente no capitulo VI. Esta seccdo
€ dedicada a exploracdo do trabalho empirico. Assim, neste topico encontra-se uma breve
caraterizacao da populacao que participou neste estudo, seguida da exposicao dos resultados
recolhidos através das entrevistas e das observacoes realizadas. Tendo em consideracao os
objetivos do nosso estudo, analisam-se as competéncias, dificuldades e/ou necessidades dos
cuidadores formais nos lares da terceira idade.

Por fim, apresentamos as consideracoes finais que englobam uma reflexao acerca dos
constrangimentos e potencialidades do estudo em questdao, bem como algumas

recomendacdes que consideramos pertinentes.
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Capitulo | - O fenémeno do

Envelhecimento

Envelhecimento demografico

Chegar a oitenta, noventa ou até mesmo a cem anos ja ndo é um caso raro, uma vez
que os progressos na medicina preventiva e curativa, e a melhoria das condicées de vida da
populacdo em geral, tornaram possivel o aumento da esperanca média de vida. Isto
influenciou, por sua vez, o aumento do nimero de idosos da populacao em geral. Porém, o
aumento do numero de idosos da populacdo na sua generalidade, ndo define por si so, o
aumento do envelhecimento demografico na medida que “o envelhecimento demografico ndao
consiste apenas no aumento relativo das pessoas que atingiram os 60 ou 65 anos. Em
demografia, uma populacdo envelhece sempre que se regista uma reducdo da importancia
relativa de pessoas nas idades mais jovens” (Fernandes, 1997:31).

Isto posto, é necessario perceber quais sdo as causas deste fenomeno. Estas tém sido
estudadas, entre outros, pelos demografos, e estes apontam como causas principais a
diminuicdo da natalidade e a reducao da mortalidade (Fernandes,1997). Que, por sua vez,
tém causas sociais, como vamos referir mais adiante.

A diminuicao da natalidade deve-se ao facto de as mulheres terem cada vez menos
filhos e o ciclo fecundo das mulheres ter vindo a iniciar-se cada vez mais tarde, passando o
nimero de idosos a ultrapassar o nimero de criancas. No inicio da década de 1960 o nimero
médio de filhos por mulher em Portugal era superior a trés, porém a partir de 1982 Portugal
passou a pertencer ao grupo de paises com os niveis de fecundidade mais baixos da Europa.
Esta diminuicao da natalidade foi acompanhada por um retardamento no projeto da
maternidade (Rosa, 2012; INE, 2013).

Estes fatores colocam em causa a substituicao das geracées, como podemos visualizar
através da figura 1, onde é claro o aumento da populacdo sénior (65+) e a diminuicdo das

novas geracoes entre 1950 e 2009.
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Figura 1: Novas geracdes e populacao sénior, Portugal, 1950-2009
Fonte: Bandeira, 2012

As mudancas no papel da mulher na estrutura social também influenciaram os baixos
niveis de fecundidade. Anteriormente, o destino da mulher socialmente passava,
principalmente, pelo casamento e pela educacéo dos filhos' (Wall & Améancio 2007). Contudo,
a partir da década de 60 do século XX este padrao mudou e ocorreu uma entrada massiva das
mulheres nas esferas tradicionalmente masculinas, nomeadamente no mercado de trabalho. A
fecundidade baixou para niveis insustentaveis de garantir a renovacdo das geracgbes. Os
nascimentos fora do casamento multiplicaram-se e generalizaram-se os casamentos sem
papéis (Fernandes, 1997; INE, 2013). Neste seguimento, algumas das mudancas sociais que
ocorreram acabaram por influenciar o envelhecimento demografico nos paises ocidentais pois
contribuiram para o adiamento do nascimento do primeiro filho.

No que respeita a reducao da mortalidade, esta ocorreu principalmente devido as
melhorias nas condices sociais e econdmicas e aos progressos significativos nas areas
médicas e cientificas. A medicina cientifica no século XIX era limitada, ndo existia ainda uma
diversidade de medicamentos, e nem se dava grande énfase a prevencao das doencas. Mais
tarde, ocorreram avancos, tais como melhorias substanciais na area da salde e da qualidade
de vida, mais e melhores cuidados médicos, uma melhor prevencdo da doenca, entre outros,
que contribuiram para uma modificacdo na estrutura da mortalidade (Rosa, 2012). Estas
melhorias colaboraram igualmente para o declinio da mortalidade infantil ao longo dos anos.

A diminuicdo das taxas de mortalidade pode ter influenciado também os modos de
vida e de pensar dos individuos, no sentido que lhes permitiu assegurar e sustentar os seus

projetos de longo curso. Assim, resultou num adiamento do projeto de ter filhos e de outros

" Normalmente as mulheres que pertenciam as classes mais baixas exerciam algumas atividades
laborais, principalmente na agricultura, sendo por vezes a Unica maneira de adquirirem algum dinheiro,
para fazer face as suas dificuldades financeiras.
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aspetos da vida que anteriormente ocorriam mais cedo, tal como o casamento ou a
participacao no mundo do trabalho, por exemplo.

Ocorreram, nesta logica, desenvolvimentos demograficos que se modificaram ao longo
do tempo, gerando mudancas no perfil tradicional da sociedade, e que consequentemente
reduziram os niveis de fecundidade e mortalidade, colaborando desta forma para um
aumento do envelhecimento.

Apesar disso, quando discutimos os fatores do envelhecimento demografico, nao nos
podemos esquecer de mencionar os fluxos migratorios, porque estes também estao
relacionados com o envelhecimento. Os movimentos de emigracao atualmente sao
responsaveis por uma baixa natalidade e pela diminuicao da fecundidade, dado que os jovens
saem do pais, devido a situacdes de desemprego e em virtude das situacdes precarias que
enfrentam no pais de origem. Deste jeito, acabam por contribuir para o envelhecimento da
populacdo, pois com a saida destes ndo ocorre um rejuvenescimento dos individuos, ou
melhor, nascem menos criancas no territorio portugués e acabam por sair do pais aqueles que
se encontram em idade ativa.

Isto contrasta com os movimentos imigratorios que fazem com que aconteca o
inverso, ou seja, contribuem para um saldo migratorio positivo (Bandeira, 2012; INE, 2014).
Os censos de 2001 e 2011 evidenciam que desde 2002 que tem ocorrido um decréscimo dos
fluxos imigratérios e um aumento dos fluxos emigratorios® (INE, 2014), que tem conduzido a
um saldo migratorio negativo, ou melhor, um aumento da populacdo idosa em oposicao ao

rejuvenescimento da populacao.

Para analisarmos o envelhecimento da populacdo recorremos ao indice de
envelhecimento. Este é medido através da comparacao do nimero de pessoas idosas com o
numero da populacdo jovem. Nos paises da Europa, este indice tem vindo a evidenciar um
aumento bastante significativo, entre os anos de 1960 e 2013, tal como se pode constatar na
figura 2. Este aumento ocorreu significativamente em todos os paises ocidentais.

Portugal, apesar de fazer parte dos paises ocidentais, comecou a sentir estas
transformacdes um pouco mais tarde do que a generalidade dos paises europeus. Contudo,
este fendmeno tem vindo a intensificar-se, como podemos averiguar através da figura 3, que

evidencia que estas transformacoes so6 se comecaram a reforcar a partir da década de 70.

2 Este aumento dos fluxos emigratérios aumenta devido a saida dos jovens do pais de origem.
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Figura 2: indice de Envelhecimento dos paises da Europa de 1960 e 2013
Fonte: Adaptado do PORTADATA, 2015

Atualmente, Portugal € “um dos paises mais envelhecidos do espaco europeu e, como
tal, do mundo” (Rosa, 2012:16), e é portanto um dos paises onde a populacao idosa tem um
grande peso. Tal como refere a socidloga e demografa Maria Jodo Valente Rosa, o nUmero de
idosos tem vindo a aumentar e “entre 1960 e a actualidade, o nimero de jovens diminuiu um

milhdo e o niUmero de idosos aumentou 1,3 milhdes” (Rosa, 2012:27).
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Figura 3: indice de Envelhecimento em Portuga
Fonte: Adaptado do PORDATA, 2015
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0 envelhecimento demografico nao pode ser considerado um fenémeno homogéneo,
ja que é diferente a nivel mundial, dentro do proprio pais, e até mesmo dentro das proprias
regides do pais (Lopes & Lemos, 2012), ou seja, o envelhecimento que ocorre na Europa nao é
0 mesmo que ocorre, por exemplo, na Africa, e dentro da prépria Europa (como podemos
observar através da figura 2), o envelhecimento nao se processa em todos os paises da mesma
forma. E visivel também uma variacdo a nivel nacional e regional.

Portugal evidencia algumas assimetrias, sendo de maior pertinéncia para o nosso
tema a de litoral versus interior. E nas zonas interiores que se encontra a grande parte da
populacao envelhecida (Lopes & Lemos, 2012). Alias, a saida dos jovens do interior faz com
que nao ocorra uma renovacao de geracoes. Mas, nao podemos dizer que este processo ocorre
em todas as zonas interiores do pais de forma igual, visto que existem desigualdades na
qualidade de vida, nos cuidados de salde a que os individuos tém acesso, e na forma como os
recursos estao distribuidos (Lopes & Lemos, 2012).

Por conseguinte, considerou-se pertinente analisar o indice de envelhecimento numa
regiao que faz parte do interior, mais precisamente dos municipios do distrito de Braganca,
que é, com efeito, a zona de enfoque deste estudo. Recorreu-se a base de dados do site
Pordata, e verificou-se que o distrito de Braganca é uma zona bastante envelhecida, e, ainda,
que o indice de envelhecimento dos municipios deste distrito ndo se processa de forma
igualitaria. Existem certos municipios que apresentam um indice de envelhecimento mais
fluido, como é o caso de Vinhais e Torre de Moncorvo. Noutros concelhos, o envelhecimento
encontra-se dissipado comparativamente a outros municipios, como é o caso de Braganca e
Mirandela (ver figura 4), talvez porque estes ultimos apresentam carateristicas urbanas. Mesmo
assim nao é fiavel associar a urbanidade ao indice de envelhecimento visto que, por exemplo,
Vila Flor € um municipio que apresenta um indice de envelhecimento menor, relativamente a

outros locais expostos na figura 4, e tem carateristicas rurais.
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Figura 4: indice de Envelhecimento do Distrito de Braganca, referente ao ano de 2014
Fonte: Adaptado do PORDATA, 2015

0 envelhecimento tem desta forma criado novos desafios as sociedades. As camadas
idosas tém assumido um relevo social em comparacdao com as camadas mais jovens, alias as
mudancas que ocorreram provocaram alteragées relativamente a estrutura etaria da
populacao, que se traduziram num envelhecimento no topo e numa diminuicao de
nascimentos na base (Fernandes,1997). O envelhecimento na base deve-se a diminuicdo do
numero de criancas e jovens, devido a quebra da natalidade. Por sua vez, o envelhecimento
no topo deve-se ao aumento do nimero de idosos (Machado & Roldao, 2010).

Como o envelhecimento é um fendmeno multidimensional, é importante analisa-lo
tendo em conta outras vertentes. Por isso, seguidamente, iremos abordar o envelhecimento

tendo em conta as oticas bioldgica, psicologica e social.

Envelhecimento biolégico

0 envelhecimento biologico diz respeito as modificacdes biologicas que ocorrem nos
individuos, como o aparecimento dos primeiros cabelos brancos ou das primeiras rugas. Estas
modificacées sao manifestadas de forma singular, apesar de serem comuns a todos os
individuos. No entanto, sao influenciadas pelas vivéncias passadas dos individuos, dos seus
habitos, dos seus estilos de vida, dos condicionantes genéticos, bem como do género e da
propria sociedade onde os individuos se encontram inseridos (Rosa, 2012).

Neste sentido, o envelhecimento biolégico pode ser definido como um conjunto de

modificacbes que decorrem com o avancar da idade, como a diminuicao progressiva das
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aptidoes e capacidades fisicas e mentais (Barreto, 2005), que reflete uma crescente
vulnerabilidade, e uma maior probabilidade de morte (Fonseca, 2014).

De acordo com as teorias do envelhecimento biolégico (Balcombe & Sinclair in
Teixeira & Guariento, 2010), este fenomeno é um processo de diminuicdo organica e
funcional que acontece com o passar do tempo, e de forma inevitavel, isto €, nao é resultado
de um acidente ou de uma doenca. E uma acdo do tempo sobre os individuos que pode ser
acelerado por uma doenca. Frequentemente as teorias bioldgicas do envelhecimento
apresentam-se em dois grupos: teorias da programacao e teorias estocasticas (Teixeira &
Guariento, 2010).

As teorias da programacdo (Weinert & Timiras in Teixeira & Guariento, 2010)
referem que o envelhecimento esta de algum modo previsto nos genes, tanto nos comuns a
espécie, como nos que sao proprios de cada individuo. Por isso, diferentes espécies de
animais apresentam duracdes de vida bem diferentes. Alias, apesar de a vida humana se ter
prolongado nos ultimos anos, para esta teoria, se tudo corresse bem o limite de idade seria
sempre entre os 100 e os 115 anos. As células envelhecem de forma controlada e nao se
dividem infinitamente, existe um momento em que deixam de se dividir e morrem. Segundo o
bidlogo Hayflick (in Barreto, 2005) existe um relogio bioldgico que determina a ocorréncia dos
fendmenos vitais e consequentemente a duracdo da propria vida. Ja consoante as teorias
estocasticas (Austad in Teixeira & Guariento, 2010) o envelhecimento é consequéncia de uma
acumulacao de danos nos tecidos e nas células, tanto como resultado de agressdes do
ambiente como ocorrendo aleatoriamente (ex. ma alimentacdo; radiagées; poluicao fisica e
quimica; consumo de drogas e o abuso do alcool). Estas focam a sua atencao em fenomenos
mais interiores, tais como a acumulacao de radicais livres que envolvem oxigénio ionizado. Os
radicais sdo instaveis, e produzem alteracbes bioquimicas em cadeia que levam a destruicao
das estruturas celulares e consecutivamente a perdas funcionais e a doencas graves (Barreto,
2005). Assim sendo, existe um conjunto de medidas de salde que incentiva as pessoas a
consumirem alimentos ricos em antioxidantes de forma a evitar esta acumulacao de radicais
livres.

A articulacdo destas teorias pode ser util para nos ajudar a perspetivar a
complexidade dos fendémenos, embora nenhuma destas tenha sido completamente
comprovada pelos factos.

Neste ponto, podemos abordar o conceito de envelhecimento primario no sentido em
que este é considerado como um processo normal, mais ou menos semelhante, em todos os
individuos da mesma espécie e esta na dependéncia de fatores genéticos, ao contrario do
envelhecimento secundario que esta mais associado, principalmente, a um envelhecimento
bio-psico-social, a vista que resulta da acdo de varias causas e a sua manifestacao varia

consideravelmente de individuo para individuo (Barreto, 2005).
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Envelhecimento psicolégico

As teorias do envelhecimento bioldgico preocupavam-se com as modificacoes
biologicas que ocorrem no individuo, principalmente a nivel das capacidades fisicas e
mentais. Neste seguimento, sao diferentes das teorias psicoldgicas do envelhecimento, objeto
desta secdo, que se preocupam mais com as alteracées que ocorrem no ambito cognitivo e
afetivo dos individuos. Estas definem-se pela capacidade de autorregulacdo do individuo face
ao processo de senescéncia (Fonseca, 2014).

A teoria do desenvolvimento, cujo principal impulsionador é Erik Erikson, diz que os
individuos cultivam uma atitude predominante em cada fase da vida. Existem oito fases, e
cada uma delas apresenta crises psicossociais e qualidades do ego, resultantes da resolucao
das crises. A oitava fase corresponde a velhice, cujo principal desafio/crise é a integridade do
ego e o desespero. A integridade significa olhar para tras e aceitar a vida tal como ela foi
vivida (as escolhas realizadas, os sucessos e insucessos), recear menos a doenca, a
dependéncia e/ou a morte. O desespero significa precisamente o contrario, a ndo-aceitacao
da vida como ela foi vivida. Deste modo a qualidade do ego para ultrapassar esta crise é a
sabedoria (Pereira, 2008; Malloy-Dinis et al., 2013). Podemos dizer que o grande desafio para
os individuos é enfrentar a Ultima etapa que esta tendencionalmente associada a
aposentacao, e a inatividade. De acordo com Neugarten (in (Malloy-Dinis et al., 2013) para a
teoria do enfoque do ciclo de vida existem duas questoes decisivas: os acontecimentos
implicam uma transicdao na vida do individuo, e os papéis que este vai assumindo implicam
mudancas na propria identidade. Estas duas questdes ocorrem ao longo de todo o ciclo vital,
porém ¢é na fase da velhice que assumem uma maior proporcdo. As interacdes sociais e os
papéis profissionais neste momento da vida sdo fatores psicoldgicos que afetam os idosos. Por
exemplo, a reforma é a principal mudanca que os idosos enfrentam, pois € lhes retirada a
possibilidade de continuarem a exercer a sua atividade profissional, “a cessacao da atividade
profissional pode ser vivida dolorosamente, sobretudo quando a atividade constituia para a
pessoa um meio rico em relacdes e estimulacoes” (Gineste & Pellissier, 2007: 102). E esta
mudanca pode influenciar os processos de adaptacao. Ainda segundo Atcheley (in Neri, 2007),
os principais aspetos desta teoria sdo a continuidade interna que esta relacionada com a
memoria do passado e do presente (a continuidade dessa memoria) e a continuidade externa
que diz respeito as pressoes e atracoes com que o idoso se deparou e vai deparar. Logo,
existe um continuo desenvolvimento do individuo, que por vezes tem que se adaptar a
situacoes negativas, como é por exemplo, a perda do conjuge ou de algum familiar. Contudo,
alguns conseguem adaptar-se enquanto para outros esta adaptacdo torna-se mais dificil, e
sentem-se insatisfeitos ou até mesmo desesperados. Isto porque cada individuo constréi a sua
identidade tendo por base diferentes elementos (o trabalho, os amigos, a aparéncia, etc.).

Quando estes componentes se modificam ocorre uma perturbacao nos referenciais habituais
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dos sujeitos, que o conduz os individuos ao questionamento da sua identidade (Gineste &
Pellissier, 2007).

Neste sentido, os individuos vao enfrentando perdas e sucessivas privacdoes quer a
nivel da salde, ou da propria atividade profissional, bem como a perda do conjuge ou de
amigos dado que de um modo geral as redes sociais diminuem de tamanho, concentrando-se
nos familiares (Sousa, et al., 2004), o que faz com que surjam fragilidades psicoafetivas,
levando os individuos a processos de adaptacdo. Segundo as teorias psicologicas do
envelhecimento sdo estas adaptacdes, relativamente as mudancas que vao ocorrendo, que
caracterizam o envelhecimento psicoldgico. Por isso, este esta relacionado com a
inteligéncia, a memoria, a personalidade, as motivacdes e as habilidades que os individuos

tém para conseguirem “responder” a esta fase da vida.

Envelhecimento social

Carateriza-se como idoso uma pessoa com 65 ou mais anos, dado que do ponto de
vista da analise estatistica tende-se a assumir como patamar minimo na entrada da categoria
de idosos os 65 anos (Mauritti, 2004). Esta é a idade administrativa, e estd associada a
reforma por velhice. Todavia, como ira ser abordado, a velhice nao esta relacionada
principalmente com a idade, mas sim com fatores bio-psico-sociais, sendo a idade cronologica
apenas uma forma de definir esta categoria administrativamente.

Do ponto de vista socioldgico, torna-se importante abordar o envelhecimento tendo
em conta a esfera social porque este esta relacionado com as expectativas que determinada
sociedade espera que os individuos desempenhem neste nivel etario (Fonseca, 2014).
Portanto, como foi referido anteriormente, o envelhecimento é vivido de forma diferente
consoante o contexto social em que as pessoas se inserem, e nao é vivido por todos de igual
forma, dado que a categoria de idoso nao é homogénea.

Esta categoria social é singularizada por uma esperanca de vida maior nas mulheres
do que nos homens. Esta diferenca deve-se a fatores sociais e apenas num grau muito
reduzido a fatores genéticos. Ou melhor, deve-se a melhoria das condicdes de salde
reprodutiva das mulheres, ao progresso sanitario e a maior sociabilidade feminina.

A sociabilidade feminina esta relacionada com a distincdo dos papéis sexuais
diferenciados, isto €, com a interiorizacdo que as mulheres fazem das normas e expetativas
sociais relativas ao género feminino, tais como: comportamentos de salde e estilos de vida
mais positivos. Tendencionalmente as mulheres tém uma rede de relagdes mais extensa, isto
€, um maior nimero de relacionamentos quer com familiares e amigos, como também a
receber apoio de varias origens (Fernandes, 2007), do que os homens. Estes por sua vez
tendem a envolver-se mais em comportamentos de risco (fumam e bebem em excesso;

conduzem perigosamente e sob efeito de alcool; praticam desportos perigosos; exibem
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comportamentos violentos, entre outros), a negligenciar os cuidados de salde, a dar menor
importancia aos sintomas de dor, o que resulta em claras consequéncias ao nivel da salude.

As mulheres geralmente sofrem mais de doencas cronicas e tém uma maior
longevidade. Contudo, nao podemos dizer que todos os homens estao expostos a riscos, nem
que todas as mulheres tém uma maior durabilidade, porque isto depende dos diferentes niveis
socioeconoémicos (capital social, cultural, escolar e econdomico) onde os individuos se
encontram posicionados, bem como das desigualdades existentes no acesso e uso aos cuidados
de saude (Fernandes, 2007; Augusto, 2013). Estes, por sua vez, dependem de fatores como o
género, habilitacao, situacdo economica, estatuto social, distancia geografica, entre outros
(Augusto, 2013).

Os idosos sdo vistos como um grupo vulneravel a pobreza, devido ao seu corte com a
atividade profissional, que é a sua principal fonte de rendimento, aos escassos rendimentos e
as reformas miseraveis com que muitos idosos se deparam em Portugal. Mas dentro deste
grupo, as mulheres sao quem de uma forma geral estdao mais expostas a este risco de
pobreza, dado que estas tém rendimentos mais baixos do que os homens idosos, porque sao
quem tém menos qualificacdes e usualmente tiveram carreiras contributivas mais curtas
(Mauritti, 2004). Esta condicao pode traduzir-se num acesso reduzido aos recursos que
promovem a sua independéncia, e que as torna mais desfavorecidas economicamente,
fazendo que figuem mais expostas a pobreza (Giddens, 2010).

O conceito da velhice tem assumido diversos significados ao longo dos séculos. Os
idosos nas sociedades modernas tendencionalmente tém um estatuto inferior e menos poder
que aquele que tinham nas sociedades do passado pois nestas acreditava-se que a velhice
trazia a sabedoria e era ao anciao mais velho que cabia o poder das decisdes principais
(Giddens, 2010). Era visto na sociedade como um arquivo vivo, ou uma biblioteca, que
conservava e transmitia experiéncias e sentimentos essenciais para a sobrevivéncia da
comunidade (Barreto, 2005). O estatuto que lhes era concedido dependia igualmente do facto
de os idosos possuirem ou nao recursos. Nas sociedades industrializadas era dado uma maior
importancia aos ancianos se estes tivessem controlo sobre propriedades (terras), por
exemplo. O mesmo acontece, hoje em dia, tendo como exemplo, as sociedades rurais, cuja
terra é o principal instrumento (Doll, et al., 2007).

Contudo, nem todas as sociedades tratam as pessoas com idade avancada de igual
forma, com o mesmo respeito, nem nas sociedades passadas nem nas sociedades atuais. Por
exemplo, atualmente os idosos em diferentes etnias africanas, segundo um estudo conduzido
por Riffiotis (in Minayo & Coimbra Junior, 2002), quando estao doentes ou sao considerados
inuteis, os jovens demonstram que desejam que os ancidos morram. Alids, existem rituais,
através dos quais a sociedade adulta os abandona em cavernas para morrerem ou os deixam
noutros lugares distantes do convivio do seu povo. Também no Canada, nas sociedades
indigenas os seniores sao tratados de uma forma violenta. Porém, é impossivel determinar a
extensdo completa deste fendmeno devido principalmente a falta de informagdes. Todavia,

segundo Dumont-Smith (2002) o abuso aos idosos esta relacionado com o facto de estes terem
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perdido a sua posicao social na familia e na comunidade resultado do processo de colonizacao
(perda de terras, por exemplo) e da implementacao do sistema escolar residencial que lhes
retirou o poder que possuiam nas sociedades indigenas tradicionais.

Joachim Michael (2009) evidencia-nos outro tipo de violéncia social, a violéncia
baseada na religido, através da sua analise a obra de Miguel Torga, A Violéncia nos Contos,
mais concretamente ao conto a “Alma Grande”. Neste conto, o autor da conhecimento de
uma comunidade que dissimula o judaismo sob um aparente cristianismo. Por isso, quando os
individuos estavam prestes a morrer eram abafados antes do sacerdote catdlico chegar e
ouvir na confissao o segredo verdadeiro da fé do moribundo.

De acordo com Berta Nunes, isto é diferente do que acontecia, por exemplo, no
distrito de Alfandega da Fé numa época em que as pessoas com idade avancada nao tinham
qualquer tipo de protecao social. Os velhos quando nao podiam trabalhar, eram os filhos que
tomavam conta deles, “se fossem trés ou quatro filhos, cada um aturava-o® uma semana e ld
dava a volta a todos™ (Nunes, 1997: 43). Alias, “ter muitos filhos era (...) uma garantia para a
velhice, numa sociedade em que os idosos nao tinham qualquer tipo de proteccao social”
(Nunes, 1997: 104).

Como vemos, o conceito de velhice tem assumido diferentes significados ao longo do
tempo, bem como em diferentes sociedades.

0 envelhecimento da sociedade, que comecou na segunda metade do século XX nas
sociedades industrializadas, foi encarado como uma catastrofe coletiva (Rosa, 1996), uma vez
que este estava associado a ideia de velhos inlteis e inativos. Isto é, associa-se ao
envelhecimento aspetos negativos, que ainda hoje se incorporam, como é por exemplo a ideia
de soliddo, doenca, segregacao social, corte com o mundo, e dependéncia (Mauritti, 2004).
Isto porque, anteriormente, os indices que levavam a considerar um individuo como velho,
por exemplo, no caso dos homens, era quando o seu corpo apresentava os sinais da idade
(aparéncia senil) e ja nao podia trabalhar, e no caso das mulheres quando atingiam a
menopausa ou quando o seu estatuto matrimonial era o de viuvez (Gineste & Pellissier, 2007).

Associar a velhice apenas os aspetos negativos faz com que os seniores sejam alvo de
estereotipos, e que sejam suscetiveis a exclusao social. Todavia, existem também aspetos
positivos, que devem ser analisados, tais como, a experiéncia de vida, a sabedoria, uma
maior disponibilidade para atividades de lazer, etc., e devemos nos lembrar que os velhos de
hoje sao consideravelmente diferentes dos de ontem (Gineste & Pellissier, 2007).

Envelhecer socialmente pressupde uma adaptacao a uma nova fase da vida,
caraterizada por alguns desafios. Estes desafios seriam mais facilmente ultrapassados se nao
existisse uma imagem negativa acerca do envelhecimento, quer do lado da sociedade quer

dos proprios individuos.

3 A palavra “aturar” demonstra que os descendentes cuidavam dos seus familiares porque
tinham essa obrigacdo, nao evidencia questées de amor, ao contrario daquilo que é geralmente
assumido no senso comum.

4 Esta forma de cuidar dos ascendestes estd associada aos significados que Sao José (2009)
aborda no seu artigo, nomeadamente a “peregrinacao” (Capitulo 1V).
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A passagem a reforma é também um dos grandes desafios no envelhecimento, ja que
“a reforma representa na sociedade atual a transicdo das pessoas da categoria dos ativos a
dos reformados, inactivos e improdutivos” (Sousa et al., 2004: 31). Implica a desvinculacao de
papéis ativos, bem como uma readaptacao e reestruturacao do individuo ao seu quotidiano.
Logo a reforma tem um duplo significado: por um lado representa o afastamento do circuito
de producado em que o individuo estava envolvido, por outro lado este afastamento significa o
direito a um repouso renumerado (Fernandes, 1997). Ou melhor, a reforma assegura um apoio
que permite aos individuos um rendimento que lhes ajuda a fazer face a miséria, ao mesmo
tempo que institucionaliza a perda da capacidade dos velhos trabalhadores e a sua
desvalorizacao.

O passar a reforma corresponde ainda a um momento de reestruturacdo dos papéis,
pois a vida processa-se tendo em conta o mundo familiar e o mundo do trabalho. Ao deixar-se
o mundo laboral ocorrem perdas, nomeadamente a perda da propria atividade laboral, bem
como as relacdes que dai decorriam. Neste sentido os papéis dentro da familia acabam por
adquirir outro sentido (Fernandes, 1997; Sousa et al., 2004). Assim sendo, a desvinculacao do
trabalho profissional é mais facil para a mulher do que para o homem, devido a divisao dos
papéis de género. A mulher tende a dar sentido de utilidade a sua vida através da
concretizacao das tarefas em casa que continuam a existir depois da reforma.

A viuvez é outro dos grandes desafios, devido ao impacto emocional. Neste caso o
idoso pode depender da outra pessoa para manter a sua autodefinicao, e essa outra figura
pode ser por exemplo, a pessoa com quem se sente mais a vontade para desabafar. As
mulheres idosas atualmente estao mais sujeitas ao isolamento (por viuvez). A viuvez pode ter
também um impacto a nivel monetario dado que pode implicar a reducdo de recursos
materiais, principalmente para as mulheres, porque estas tendencialmente dependiam do seu
conjuge monetariamente (Mauritti, 2004).

Ao analisarmos o envelhecimento do ponto de vista sociolégico podemos optar por
uma abordagem estrutura-funcionalista, a ideia de que todo o sistema social tem um lugar
especifico. Existem, dentro da abordagem citada, varias teorias, que de seguida vamos expor.
A primeira teoria é a do desligamento ou desvinculacao, e foi desenvolvida por Cumming e
Henry no seu livro Growing Old (1961 in Doll et al., 2007). Segundo esta abordagem, as
pessoas mais idosas tém que se afastar progressivamente dos seus papéis (o abandono dos
papéis principais da vida, das suas atividades profissionais) para que a sociedade continue a
funcionar. O desligamento é considerado funcional quer para o proprio individuo quer para a
sociedade, pois permite o distanciamento do idoso do mundo produtivo e possibilita a entrada
dos jovens no mundo por eles “abandonado”. E um processo inevitavel durante o qual muitas
das relacoes entre a pessoa e os outros individuos sao rompidas, e mesmo as que permanecem
sao alvo de modificacles qualitativamente (Doll et al., 2007). Por outro lado, em oposicao a
esta teoria, temos a teoria da atividade, desenvolvida por Havighurst em 1953, no livro
Developmental Tasks and Education. Para esta existe uma necessidade de os idosos

continuarem a manter-se ativos para que estejam desta forma integrados na sociedade, isto
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é, parte do “pressuposto de que o envelhecimento bem-sucedido significaria a manutencao,
pelo maior tempo possivel, das atividades iniciadas na meia-idade, e estas, quando necessario
seriam substituidas” (in Doll et al., 2007:10). Assim, de acordo com os estrutura-
funcionalistas, sejam da perspetiva da teoria do desligamento, seja da teoria da atividade, a
situacao de afastamento e a situacao de se continuar a manter uma atividade acentuam os
seus pressupostos num critério funcional, em que é necessario que isto ocorra desta forma
para que a sociedade continue a funcionar adequadamente. Logo, de acordo com esta
perspetiva, a propria sociedade e os individuos encarregam-se, a medida que envelhecem, de
criar mecanismos de afastamento, e a reforma funciona neste sentido como um desses
mecanismos que facilita a separacao do individuo da sociedade e dos papéis que até ai
desempenhava.

A principal critica apontada a teoria da atividade é que esta tende a homogeneizar a
populacao idosa, é irrealista relativamente aos grupos de idade mais avancados, e negligéncia
as desigualdades de oportunidades e de recursos entre os idosos (Sao José & Teixeira, 2014).

A teoria da continuidade, apresentada por Atchley (1989 in Sao José & Teixeira,
2014), expde uma abordagem proxima da teoria da atividade. Segundo esta hipotese as
pessoas idosas transportam para as idades mais avancadas as atividades, as atitudes e os
estilos de vida que tinham na meia-idade. Nao obstante, esta teoria é igualmente alvo de
criticas dado que acaba por negligenciar as estruturas de desigualdade social e a diversidade
dos padroes de envelhecimento.

Achamos relevante mencionar, ainda, outra interpelacao alusiva ao envelhecimento,
nomeadamente a teoria déprise proposta por Vincent Caradec (2007 in Sao José & Teixeira,
2014). Para este autor as pessoas idosas enfrentam um grande desafio, por um lado
enfrentam o “desligar-se do mundo”, ou melhor, o abandono das atividades e
relacionamentos, e por outro lado enfrentam o “manter-se ligado ao mundo”, a reorganizacao
das atividades e o engajamento em novos relacionamentos.

Quando discutimos tematicas relacionadas com o envelhecimento, € também crucial
abordar, a teoria da rotulagem, cujo principal representante é Howard Becker (1963 in
Giddens, 2010). O autor preocupa-se com o conceito que os individuos tém de si mesmos, das
suas acoes e da dos outros com quem se relacionam. Isto quer dizer que o processo
“rotulagem nao so afecta a forma como os outros véem o individuo, como influencia a ideia
que o individuo tem da sua proépria identidade” (Giddens, 2010:212). Neste sentido, existe
uma imagem negativa da velhice, que é influenciada pelo facto de na sociedade atual se
valorizar a juventude em detrimento da velhice. Esta fase esta associada a uma etapa de
dependéncia, que transforma os idosos em criancas (infantilizacdo). Existem alguns
estereotipos que refletem o preconceito negativo associado as pessoas idosas: a doenca, a
impoténcia sexual, o declinio mental, a doenca mental, a inutilidade, o isolamento e a
depressdao. Normalmente os idosos sdao afetados por estes estereotipos no emprego, na
familia, nas residéncias para idosos ou ao nivel dos cuidados de salde (Magalhaes et al.,

2010). Todavia, os idosos que sdo alvo destes estereotipos contribuem muitas vezes para a
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sua reproducao, ao adotar a imagem negativa que o grupo dominante lhes associa. A maior
parte das pessoas idosas concorda e defende os esteredtipos que lhes foram associados, assim
em consonancia com a teoria de habitus, desenvolvido por Pierre Bourdieu (2009). Por
exemplo, a sociedade tende a considerar que os idosos ja nao tém relacoes sexuais ou novas
ideias e também que sao improdutivos, isto é, defende “um sistema em que as pessoas mais
velhas sao inferiores e devem ser deixadas para segundo plano em prol dos mais jovens”
(Marques, 2011:53). Consecutivamente isto conduz o grupo dominado (os idosos) a uma
conformidade social, tendo como consequéncia a reproducao desses comportamentos, e a
considerarem que os novos conhecimentos apenas se destinam aos mais jovens. O que pode
resultar na reducao da autoestima, diminuicao das habilidades sociais, bem como numa
inducao da deterioracdo da salde fisica e mental dos idosos. Para além das consequéncias
negativas que acabamos de mencionar, que os estereotipos tém nas pessoas idosas, também
tendem a igualar todas as pessoas idosas ignorando as carateristicas que cada idoso possui e a
forma individual como cada um envelhece. Pode afetar, ainda, os profissionais que cuidam
dos idosos (Magalhaes et al., 2010), levando-os a olhar para eles como um grupo homogéneo,
quando na realidade se deve ter em consideracao as carateristicas de cada um e a sua historia
de vida pessoal, como iremos referir.

Os conceitos de privacao, desafiliacdo e desqualificacdo sao importantes para a
analise do envelhecimento, na medida em que muitos dos idosos encontram-se em situacoes
vulneraveis a pobreza, por exemplo, devido aos fracos recursos economicos, enfrentando por
vezes situagbes de privagao. Alguns idosos enfrentam também situaces de abandono ou uma
quebra dos lacos sociais com a familia ou com o meio envolvente (desafiliacao). A
desafiliacdo refere-se a quebra de todos os lagos sociais, nomeadamente com familia e com
todos aqueles que eram mais proximos (o meio envolvente) (Brandao, 2002). Ja a
desqualificacao relaciona-se com o descrédito em que se encontram aqueles que néo
conseguem participar plenamente na sociedade. Este descrédito esta relacionado com a
categorizacao que fazemos dos outros bem como a catalogacao que acabamos por fazer de
nos proprios através dos rotulos que nos sdo dados. A desqualificagcdo surge aqui associada ao
envelhecimento porque a atividade laboral € uma forma de integracao na sociedade e a saida
do mercado de trabalho é vista também por muitos como um sofrimento, ou melhor, por
vezes as pessoas sentem-se socialmente inferiores a sua situacao devido aos rotulos que estao
associados a essa fase da vida, como referimos anteriormente (Augusto & Simdes, 2007:109-
119).

Pode-se, assim, concluir que devemos ter em conta que envelhecer pressupoe
alteragdes fisicas, psicologicas e sociais no individuo. E que estas alteracdes sdo naturais e
gradativas, sao transformacOes gerais. Podem verificar-se em idades precoces ou mais
avancadas, em maior ou menor grau, de acordo com as carateristicas genéticas de cada
individuo, bem como dos seus modos de vida.

Nao nos devemos esquecer também que o envelhecimento ndao deve ser encarado

como uma tragédia, algo negativo, onde apenas sdo mencionados os aspetos negativos, e a
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que as sociedades tém que se sujeitar, mas sim como um processo natural perante o qual as
sociedades se deverdo adaptar (Rosa, 1996). O problema ndo esta no aumento da populacao
idosa, e sim no papel social que é atribuido a estas idades. O facto de existir uma populacao
envelhecida ndo quer dizer que exista uma sociedade envelhecida. As vezes esta pode estar a
reagir a alteracao do curso dos factos, encontrando uma forma adequada de os enfrentar
(Rosa, 2012). A sociedade pode dar aos idosos um papel ativo na sociedade, em vez de os
afastar e considerar como improdutivos ou incapazes para adquirirem novas competéncias,

por exemplo pode os incentivar a papéis referentes as novas tecnologias.
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Capitulo Il - A Institucionalizacao

Institucionalizacao: fatores

A longevidade a que os individuos estdo sujeitos ndo implica que os idosos nao
enfrentem problemas (Gineste & Pellissier, 2007). Pois, com o avancar dos anos os individuos
tornam-se mais vulneraveis a doencas e a uma maior dependéncia, devido ao surgimento das
doencas croénicas, como € o caso das deméncias. Alias “a longevidade nem sempre é
acompanhada por uma maior qualidade de vida, autonomia, independéncia e funcionalidade”
(Duarte, 2011:37). Comecam a ocorrer fragilidades fisicas, bem como problemas de
mobilidade. Assim, necessitam do apoio de outros para realizarem os seus cuidados pessoais e
as suas atividades da vida diaria, o que por vezes faz com que seja necessario recorrer a
institucionalizacao.

Ora, a familia em Portugal ainda continua a ser o centro da responsabilidade coletiva
pela prestacdo dos cuidados, visto que, ainda é um garante de solidariedade (Fernandes,
1997; Sao José, 2012). Na verdade, isso € visivel principalmente nos idosos com a doenca de
Alzheimer cujos principais cuidadores, maioritariamente, sdo familiares proximos (Alzheimer
Portugal, 2009). Verdade seja dita, nos paises do sul da europa os velhos em situacdo de
insuficiéncia sao ainda ajudados tendencialmente no seio da familia, ao contrario daquilo que
sucede nos paises do norte da europa, onde os filhos ndo se desresponsabilizam dos cuidados
pelos pais, mas onde as ajudas diarias sao prestadas em larga medida por profissionais (lares
da terceira idade, por exemplo) (Gineste & Pellissier, 2007).

Conforme foi abordado no capitulo anterior, o papel da familia foi-se modificando
com a entrada massiva da mulher no mercado de trabalho. Este desenvolvimento implicou
que os “modos de vida dos membros de familia representados, tradicionalmente, como
possiveis cuidadores” (Daniel, 2006:85), tornassem-se dificeis de conciliar com as
necessidades/cuidados que os familiares idosos necessitam. Por vezes, a institucionalizacao é
a Unica forma de dar aos idosos a qualidade de vida que estes merecem, dentro do possivel.

Segundo o artigo de Joana Guedes (2008), os principais fatores que levam os
individuos a recorrer a institucionalizacdo sao:

e problemas de salude;
e isolamento;
e inexisténcia de uma rede de interacdes que facilite a integracdo social e familiar do
idoso;
e falta de recursos economicos;
e falta de recursos habitacionais;
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e perda de autonomia (fisica, economica, familiar ou psiquica);
e morte do conjuge;

e solidao;

e doenca;

e deterioracao fisica e/ou mental;

e perda ou degradacao habitacional;

e desentendimentos familiares;

e e/ou indisponibilidade da familia para cuidar (Guedes, 2008:5).

0 processo de institucionalizacdo nem sempre é facil, ja que tendem a surgir diversas
tensdes, tais como, sentimentos de culpa partilhados pela familia, abandono, isolamento,
bem como dificuldades na adaptacao ao meio institucional (Carvalho & Dias, 2011). Este
pressupoe uma perda de autonomia, uma rutura com os modos de vida anteriores e com a sua
residéncia, em que os individuos tém de conviver dentro de um mesmo espaco com pessoas
portadoras de diferentes habitos, valores, costumes e modos de vida (Guedes, 2008). Fator
este que por vezes resulta em desentendimentos entre os proprios, devido aos diferentes
modos de vida vividos ao longo das suas vidas. Portanto, apesar de a institucionalizacao ser
benéfica em termos de qualidade de vida (maior apoio nos autocuidados, na atencao,
companhia e uma maior disponibilidade de cuidados de salde) a separacao da habitacao
propria, a alteracao dos habitos de vida, a perda de alguma liberdade, bem como perda da
privacidade acarreta sempre alguns constrangimentos para o idoso, nomeadamente, a
saudade de casa, a perda de liberdades, a submissdo a rotinas e por vezes uma dificil
convivéncia com os outros (Duarte, 2011).

Consecutivamente, a adaptacao dos idosos a estes locais depende das redes de
suporte social, bem como da percecao que este tem da sua qualidade de vida (Carvalho &
Dias, 2011). Logo torna-se importante fomentar o convivio do idoso com pessoas proximas,
como os amigos e familiares de forma a evitar a solidao e o isolamento, bem como estimular
as relagGes com as pessoas internas, ou seja, com 0s idosos que se encontram nessa mesma
instituicao, e com o pessoal técnico.

Alguns idosos considerarem que viver numa instituicdo é uma experiéncia negativa.
Isto deve-se sobretudo ao facto de estes viverem longos periodos nessa instituicao sem a
companhia de parentes ou de pessoas amigas, o que leva a processos de isolamento, solidao,
ou até a eclosdao de problemas fisicos e mentais em particular (Santana et al., 2012). Com a
institucionalizacdo do idoso a familia passa a desempenhar um papel de mediadora de
cuidados. O papel principal é adquirido, usualmente, pela instituicdo, tendo como
consequéncia a desresponsabilizacdo da familia no cuidar do idoso. A ligacao familiar,
frequentemente, carateriza-se por visitas amiude ao idoso e por reunides familiares em
momentos mais especiais durante os fins de semana (Duarte, 2011).

Um dos fatores que tem mais influéncia no processo de adaptacdo do idoso a

institucionalizacdo € aquele cujo principal motivo se prende com dificuldades em se
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autocuidar (Carvalho & Dias, 2011), visto que em alguns casos os idosos deixam de ser
auténomos e de reunir condicdes de autonomia.

Considera-se, segundo os psicologos, que o idoso tem uma boa adaptacdo se este
superar e resolver com eficiéncia os seus conflitos e conseguir tirar satisfacoes e realizacoes
socialmente aceitaveis. Verifica-se o inverso quando este vive constantemente sentimentos
de medo, de dependéncia, descontentamento, ansiedade, inferioridade, apatia e sofrimento
(Carvalho & Dias, 2011).

Geralmente, estes locais tendem a descurar a independéncia e a autonomia dos
idosos, promovendo por vezes uma dependéncia e uma generalizacdo a formacao de condutas
e comportamentos regidos pelas normas institucionais, que nao raramente impossibilitam o
idoso de exercer atividades de lazer e socializacdao, como anteriormente. Esta situacao
contribui também para um isolamento social, uma apatia, despersonalizacao, infantilizacao,
diminuicdo do poder de escolha, diminuicdo da qualidade de vida e nivel de satisfacdo do
individuo, bem como para o aparecimento de diversos tipos de patologias (Santana et al.,
2012).

E importante referirmos que nestas instituicdes ordinariamente o nimero de mulheres
é bastante superior ao dos homens, devido principalmente ao facto de estas terem uma maior
esperanca média de vida do que os homens, como abordamos no capitulo anterior. Porém,
aqui, as principais cuidadoras também sao quase sempre mulheres (Barenys, 1992), como ira

ser abordado no capitulo que faz enfase ao cuidar.

Instituicdes totais

Anteriormente, a velhice era um assunto que dizia respeito apenas a familia, mas
com o aumento do nimero de idosos, a velhice passou a ser um fenémeno social, passando de
um assunto familiar para um assunto do Estado surgindo neste sentido como uma solucao
(Barenys, 1992; Duarte, 2011). O Estado Providéncia tornou-se responsavel pelo bem-estar e
qualidade dos idosos desprotegidos e desenquadrados de uma estrutura familiar (Carvalho &
Dias, 2011).

Ou seja, passamos de uma velhice invisivel para uma velhice visivel (Anne-Marie
Guillemard in Fernandes, 1997). Era invisivel na medida em que a solidariedade com os idosos
era praticamente uma solidariedade familiar, privada, remetida para o interior do espaco
doméstico, e é visivel porque a solidariedade comeca ser praticada por instituicdes, em que
os descendentes acabam por funcionar mais como mediadores do que como cuidadores
regulares (Duarte, 2011).

A origem destas instituicdes esta ligada aos asilos criados por entidades cristas. Em
Portugal, desde o século XV que a Igreja oficializou a assisténcia social através da fundacao

das Misericordias (Fernandes, 1997). Os objetivos destas instituicdes eram abrigar a populacao
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carente, pessoas que nao possuiam apoio familiar ou nao tinham condicdes financeiras ou de
saude para sobreviverem sozinhas (Santana et al., 2012). Ou melhor, o principal objetivo era
evitar a generalizacao de situacoes de pobreza extrema e abandono familiar, a que os
trabalhadores pobres ficavam sujeitos quando atingiam uma certa idade e iam perdendo
capacidades. Abrigavam, usualmente, pessoas idosas que ndao possuiam apoio familiar ou que
nao tinham condicdes financeiras ou de salde para sobreviverem sozinhas (Santana et al.,
2012).

As reformas, que sdo uma aquisicdo recente, sé comecaram a existir em Portugal nos
finais do século XIX e de uma forma rudimentar, pois até ao século XX estas eram apenas um
direito do qual poucos podiam usufruir (Fernandes, 1997; Sousa et al., 2004), dado que
apenas as pessoas que tinham feito descontos para a casa do Povo (Nunes, 1997) é que
podiam beneficiar destas. E tinham igualmente como objetivo afastar da sociedade produtiva
aqueles que iam perdendo a forca para trabalhar (Fernandes, 1997).

Numa época em que a preocupacdo com os velhos esta relacionada com uma velhice
visivel (Fernandes, 1997), a ida dos idosos para um lar ou a possibilidade de ocorrer essa
hipétese, ainda coloca em evidéncia as ideias negativas que existiam relativamente aos
“asilos”, que funcionavam em Portugal até ha pouco tempo atras, e que estavam dirigidos
principalmente para a populacdo carenciada, que era rejeitada ou afastada das familias, sem
forca para competir no mercado de trabalho, e por esse motivo incapaz de produzir
(Fernandes, 1997). Ou seja, destinava-se principalmente a pobres, doentes e incapazes.

Estes asilos estavam associados ao que Goffman designou por instituicoes totais, e que
definiu da seguinte forma: “Uma instituicao total pode ser definida como um local de
residéncia e de trabalho onde um grande nimero de individuos com situacao semelhante,
separados da sociedade mais ampla por consideravel periodo de tempo, levam uma vida
fechada e formalmente administrada” (Goffman, 1996:11).

Os tracos principais destas instituicoes totais € que estas sdo locais de residéncia e de
trabalho em que os individuos sdo colocados na mesma situacao, e os seus lacos com o mundo
exterior sdo cortados. As modalidades dos individuos sdao reguladas, isto é, perdem a sua
privacidade, e os seus comportamentos passam a ser fortemente regulados e uniformes (Van
Campenhoudt, 2003). Os individuos sao vigiados e castigados quando nao obedecem as regras
da instituicao (Barenys, 1992; Goffman, 1996; Van Campenhoudt, 2003). Apesar de os
individuos estarem sujeitos aos mesmos tratamentos e as mesmas obrigacdes, nao quer dizer
que estes passam de forma passiva perante as normas impostas pela instituicdo. Alias, se nos
“asilos” parece que as pessoas sao meros agentes dessas estruturas sociais, a verdade é que
os individuos aprendem rapidamente truques para se satisfazerem (Goffman, 1996; Van
Campenhoudt, 2003). Isto é, os individuos tém um papel importante, visto que segundo
George Mead, na sua teoria do interacionismo simbélico, a sociedade é construida e
reconstruida pela acao de todos os individuos. E a acdo dos individuos nao se restringe apenas

as regras (in Pereira, 2008; Van Campenhoudt, 2003).
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Ao longo dos tempos tém ocorrido grandes mudancas na organizacdao dos lares, e
atualmente a vida extremamente regulada que ocorria nos ditos “asilos” ja nao se verifica
com os mesmos graus de intensidade. Apesar disso, viver num lar impée uma vida coletiva, na
maior parte dos casos nao desejada, em que os individuos, na sua maior parte, preferiam nao
ter que partilhar certos espacos com desconhecidos. Ou seja, existe, ainda, uma rigidez de
horarios e regras quotidianas, falta de privacidade e intimidade, auséncia de espacos
privados, imposicao de atividades triviais, e um progressivo afastamento de papéis e funcoes
que asseguram o sentimento de utilidade social, igualmente como um empobrecimento dos
relacionamentos (Guedes, 2008), se bem que isto ndao ocorra nos mesmos graus de intensidade
que ocorria nas instituicoes totais. Com efeito, atualmente as instituicbes nao visam apenas
fazer face as dificuldades economicas dos individuos, mas sim satisfazer as mdltiplas
necessidades das pessoas idosas, em aspetos materiais, emocionais e/ou espirituais (Santana
et al., 2012). Contudo, podemos dizer que estas se podem traduzir na mesma por uma

ameaca a singularidade e ao reconhecimento de cada um.
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Capitulo lll- Deméncias num ambito
institucionalizado: O caso da doenca de

Alzheimer

Deméncias

O aumento do numero de idosos acarreta consigo o incremento do nimero de
individuos portadores de doencas crénicas, como € o caso das deméncias. Estas tém vindo a
adquirir um relevo na sociedade, dado que o nimero de pessoas idosas com deméncias tem
vindo a aumentar significativamente em todo o mundo (Fonseca, 2014), e prevé-se que esta
tendéncia continue.

As representacdes sociais deste fendomeno, devido a sua especificidade e a sua
entrada recente no discurso nacional e internacional, tiveram historicamente uma carga
negativa (Torres, 2013). Isto deve-se as principais alteracbes que vao ocorrendo nos
individuos resultante da sindrome da deméncia, como iremos abordar de seguida.

Mas, afinal o que é que sdo as deméncias? Segundo Joana Cruz et al (2011) a
deméncia é uma sindrome que se caracteriza pela perda progressiva das capacidades
intelectuais, afetando a memoéria e outras funcbes cognitivas (como o pensamento, a
orientacdo, a compreensao e a linguagem) (A.P.F.A.D.A 2006). A deméncia também se
carateriza como uma série de sintomas que sao normalmente observados em pessoas com
doenca cerebral, resultante de um dano ou da perda de células cerebrais. Esta perda de
células cerebrais € um processo natural mas nas doencas caraterizadas por deméncia este
processo acontece de uma forma muito mais rapida do que o habitual, e normalmente
ocorrem nas fases mais tardias da vida (Ximenes, 2014).

A Organizacdo Mundial de Salde (2005) define a deméncia como uma sindrome,
geralmente de natureza cronica ou progressiva caracterizada por uma funcado cognitiva
prejudicada, que afeta a memoria, o pensamento, a orientacdao, a compreensao, o calculo, a
capacidade de aprendizagem e a linguagem. Isto é, a deméncia é apenas um termo genérico
que carateriza sindromes de origens e causas diversas, cujo seu aspeto fundamental consiste
na deterioracdo intelectual. Esta por si s6, ndao é considerada uma doenca, mas sim “um

conjunto de sintomas que englobam alteracoes/declinio de certas funcdes do sistema
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nervoso, sobretudo da memoria, da capacidade de pensamento (cognicao), das capacidades
de orientacao e da linguagem” (Fonseca, 2014: 27).

A principal carateristica desta sindrome é o desenvolvimento de mdltiplos défices
cognitivos, que comprometem a memoria, perturbacdes cognitivas, simples esquecimentos
até a um severo esquecimento (ndo se recordando da prépria identidade, desorientacao
espacial e temporal). Logo, as pessoas com deméncia apresentam uma capacidade inferior de
aprendizagem de coisas novas, esquecendo mais recentemente as coisas que aprenderam.
Esta sindrome é acompanhada, igualmente, por problemas de comportamento (insonias,
agitacao, comportamentos inadequados, desinibicao social, alteracoes de personalidade) e
perda de habilidades adquiridas ao longo da vida (como, vestir, cuidar da casa, cozinhar,
conduzir, organizacao, compromissos, problemas com a linguagem, etc.). (Fonseca, 2014:13).
Por isso, esta doenca acaba por interferir no quotidiano dos individuos.

Existem varios tipos de deméncias: a deméncia vascular; a deméncia
frontotemporal; a deméncia dos corpos de Lewi e a doenca de Alzheimer (Fonseca, 2014:
15). A primeira, cujos sintomas sao parecidos com os da doenca de Alzheimer (Gineste &
Pellissier: 2007), carateriza-se principalmente por uma alteracao do funcionamento cognitivo,
resultante de lesdes cerebrovasculares, e esta associada a problemas de circulacao do sangue
para o cérebro. A deméncia frontotemporal, como podemos verificar na figura 4, é uma
sindrome neuropsicoldgica marcada por disfuncdes dos lobos frontais e temporais no cérebro,
e carateriza-se por alteracbes comportamentais e o seu aparecimento ocorre
maioritariamente em idades mais precoces, normalmente manifesta-se entre os 40 e os 65
anos de idade. Ja& a deméncia dos corpos de Lewi é um declinio cognitivo flutuante, que é
causado pela degeneracdo e morte das células nervosas do cérebro, acompanhado por
alucinacbes visuais e sintomas extrapiramidais (dificuldade em falar; engolir; face sem
expressao; tremores e agitacao nas maos e dedos; rigidez de pernas e de bracos; e andar
arrastado). Por fim, a doenca de Alzheimer é uma doenca neurodegenerativa que destrdi as
células nervosas do cortex cerebral provocando uma deterioracdo global e irreversivel de
diversas fungbes cognitivas: memodria, atencdo, concentracdo, entre outras (Alzheimer
Portugal, 2005; Fonseca, 2014; A.P.F.A.D.A., 2006).
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DeménciaVascular Demeéncia Frontotemporal

Figura 5: Deméncia Vascular, deméncia Frontotemporal e doenca de Alzheimer
Fonte: Alzheimer Portugal, 2005

A Doenca de Alzheimer

A doenca de Alzheimer € uma patologia com grande incidéncia na sociedade atual, e
com especificidades muito proprias (Fonseca, 2014). E considerada a doenca mais comum
quando falamos em deméncia, representa mais de metade dos casos de deméncia, (Samitca,
2012; A.P.F.A.D.A., 2006; Cruz et al., 2011). Os dados epidemioldgicos em Portugal
apontavam para 153 000 pessoas com deméncia em 2009, das quais 90 000 estavam afetadas
pela doenca de Alzheimer (Alzheimer Portugal, 2009).

Atualmente, em Portugal tem-se assinalado um aumento progressivo do nimero de
pessoas idosas com a doenca de Alzheimer, tal como acontece nos restantes paises da Europa
(Samitca, 2012). Esta patologia tem crescido precisamente devido ao facto de agora as
pessoas viverem até mais tarde, e é provavel que continue a aumentar.

A doenca de Alzheimer é uma doenca degenerativa e lenta que destroi
progressivamente as células cerebrais. E designada desta forma porque foi Alois Alzheimer
(um médico psiquiatra e neuropatologista alemao) que em 1906, numa comunicacao oral,
descreveu pela primeira vez os sintomas e as carateristicas neuropatoldgicas desta doenca.
Esta doenca afeta a memoria e o funcionamento e pode levar também a outros problemas,
nomeadamente a alteracées de humor e de desorientacdo no tempo e no espaco
(A.P.F.A.D.A., 2006).

A doenca de Alzheimer pode ser dividida em dois tipos: esporadica e familiar. A do
tipo esporadica é a mais comum e prevalecente e geralmente surge em pessoas com idade
superior a 65 anos. Por outro lado, a do tipo familiar surge em individuos com idades
significativamente inferiores, sendo a sua prevaléncia muito menor (Fonseca, 2014).

Os primeiros sinais desta doenca normalmente sdo perturbacdes de memodria e da

linguagem, bem como alteracées de personalidade. Depois progressivamente vao-se juntando
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outros sinais, tais como, estagios de confusao e perturbacdes do comportamento (Samitca,
2012). Quando nao existe nenhuma falha da memoria, mas outro tipo de falhas a nivel de
outras funcdes ou dominios, é bastante plausivel que nao se trate de uma doenca de
Alzheimer (Gineste & Pellissier, 2007).

Esta doenca vai progredindo aos poucos, e por esse motivo as perturbacdes vao-se
tornando cada vez mais notdrias, interferindo cada vez mais no dia-a-dia do doente,
principalmente em tarefas rotineiras: comer, lavar-se, vestir-se. Assim, € necessario, na
maior parte das vezes alguém que possa ajudar a cuidar do doente (Samitca, 2012).

A doenca de Alzheimer nao é uma doenca que esteja associada a determinadas etnias,
ocupacdes profissionais, situacdes socioeconomicas. A probabilidade de vir a sofrer esta
doenca nao depende do status socioecondémico do individuo. Mas, € consensual entre a
comunidade cientifica, que estuda esta doenca, que existe pessoas com maiores riscos de vir
a sofrer desta doenca do que outras. Contudo, isto ndo se deve exclusivamente a uma Unica
causa, mas sim a conjugacdo de determinadas condicdes. Ha alguns fatores de risco que
tornam os individuos mais suscetiveis a esta doenca ou a outro tipo de deméncia, como a
idade, a historia familiar (pessoas que tenham um parente com a doenca de Alzheimer tém
mais probabilidades de vir a desenvolver esta doenca); o consumo excessivo de alcool; a
obesidade; o fumar; a hipertensao; o colesterol elevado; o diabetes; a depressao; o
isolamento e os traumas cerebrais (Fonseca, 2014). E importante referirmos que a idade
avancada constitui um risco acrescido de doenca mental e a probabilidade de vir a ser
afetado por esta doenca aumenta de modo exponencial com a idade (Barreto, 2005; Samitca,
2012; Alzheimer Portugal, 2009). Como afirmam Barbosa et al. (2011: 19), essa probabilidade
“duplica a cada 4-5 anos a partir dos 65, passando de 1,5% nesta idade para os 30-40% aos 85
anos”. Depende também do sexo, porque as mulheres sdo mais afetadas do que os homens, o
que esta relacionado com o facto de os homens serem atingidos principalmente por doencas
fatais, como é o caso dos derrames cerebrais, ao contrario das mulheres que
maioritariamente padecem de doencas crénicas (A.P.F.A.D.A., 2006).

A doenca de Alzheimer nado é hereditaria, apesar de se saber que existe um gene no
cromossoma 19 que ¢é responsavel pelo aparecimento de uma proteina chamada
apolipopreteina E (ApoE). Esta proteina aumenta a probabilidade da doenca ocorrer, porém
s0 metade das pessoas com doenca de Alzheimer tém ApoE4 e nem toda a gente com esta
proteina sofre de Alzheimer (A.P.F.A.D.A., 2006).

Nao existe nenhum meio que permita ao individuo ter a certeza que é suscetivel ao
risco de contracao desta doenca. Mesmo em relacdo ao diagndstico, também nao existe um
teste especial que permita determinar se alguém tem a doenca de Alzheimer ou nao. O
diagnostico é feito através de um processo de exclusdo, e de uma observacao cuidadosa do
estado fisico e mental da pessoa: “ [A]través de diferentes abordagens terapéuticas os
médicos especialistas avaliam o estado de salde da pessoa e procuram identificar outras
condicdes ou patologias que possam levar ao mesmo tipo de sintomas” (Fonseca, 2014:33).

Depois de excluidas todas as causas possiveis, o0 médico pode determinar que se trata de um
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caso de Alzheimer (A.P.F.A.D.A., 2006). O diagndstico segue neste sentido os seguintes
critérios: provavel, possivel e definitivo (Ximenes, 2014).

Na fase “provavel”, a deméncia é estabelecida por um exame clinico, analisando-se o
deficit em duas ou mais areas da cognicdo, a progressiva perda de memdria e de outras
funcdes e a auséncia de outros disturbios cerebrais que poderiam ser a causa dos deficits de
memoria e de cognicao progressivos; na fase “possivel” verifica-se a existéncia de uma
sindrome deméncia e a auséncia de anormalidades neuroldgicas ou psiquiatricas suficientes
para causar deméncia; por fim, na fase “definitiva”, o diagnostico é feito perante a analise
histopatoldgico do tecido cerebral, ou através de exames laboratoriais e de neuroimagem que
permitam um diagnostico mais proximo daquilo que é a Doenca de Alzheimer (Ximenes,
2014). Como se vé, chegar a um diagnostico que diga exatamente que estamos perante a
doenca de Alzheimer, nao é facil.

Relativamente a prevencao e a cura desta doenca também nao existe ainda nenhum
tratamento preventivo ou curativo. Nao obstante, existe um nimero de medicamentos que
podem ajudar a aliviar certos sintomas (agitacao, ansiedade, depressao, alucinacoes,
confusao e insonia), e ajudar a retardar a evolucao, apesar de nao a tratarem (Samitca, 2012;
A.P.F.A.D.A., 2006; Fonseca, 2014). A progressao e a duracao desta patologia pode variar de
pessoa para pessoa, mas de forma geral evolui ao longo de 8 ou 9 anos (Samitca, 2012). Tém
existido bastantes investigacdes cientificas, algumas ainda em curso, contudo, como ja
referido, atualmente ainda nao existe uma cura para a doenca de Alzheimer (Samitca, 2012).

Apesar de a causa e a cura desta doenca ainda permanecerem desconhecidas é
importante adotar algumas medidas para reduzir o risco desta doenca:

» cuidar do coracdo (controlar a pressao sanguinea, evitar fumar, controlar o
peso...);

» praticar exercicio fisico (este estimula a corrente sanguinea até ao cérebro
bem como o crescimento e a ligacao entre as células cerebrais);

» desafiar o cérebro (estimula e promove a criacdo de novas ligacdes neuronais
e fortalece as existentes);

* manter uma vida saudavel (uma dieta saudavel e equilibrada podera
contribuir para manter o cérebro saudavel e em bom funcionamento);

* manter-se socialmente ativo (as interacdes sociais tem um efeito positivo
que pode diminuir o risco de desenvolvimento de algum tipo de défice
cognitivo) (Fonseca, 2014:32).

Na doenca de Alzheimer podemos distinguir trés fases: a fase inicial; a fase
intermédia e a fase terminal (Fonseca, 2014).

A fase inicial normalmente tem uma duracdo de dois a trés anos, e € comum que o
individuo comece a deixar de saber qual é o propoésito das atividades que tinha planeado
realizar, tal como sair de casa para ir comprar pao e depois esquecer-se do motivo pelo qual
saiu de casa. Nesta fase o individuo ainda reconhece os seus familiares e pessoas proximas,

consegue relatar detalhadamente os acontecimentos do passado, embora revele dificuldades
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na sua contextualizacao temporal e espacial e uma desorientacao, no sentido em que perde a
nocao do tempo (Ximenes, 2014; Fonseca, 2014).

Ja a fase intermédia as dificuldades relativamente a memoria de longo prazo
comecam a evidenciar-se, tornando-se mais dificil lembrar-se de aspetos pessoais
importantes, tais como: a escola que frequentou, o telefone, a morada, etc. Normalmente,
nesta fase o individuo ainda consegue realizar a sua higiene pessoal e a sua alimentacao,
apesar de as alteracoes cognitivas se comecarem a acentuar. A linguagem comeca a tornar-se
mais restrita a um nimero limitado de palavras e muito repetitivo, e o doente torna-se mais
agitado, e por vezes surgem comportamentos socialmente inapropriados. Esta fase
normalmente tem uma duracao de dois a dez anos (Ximenes, 2014; Fonseca, 2014).

Por fim, na fase terminal “o doente entra em mutismo e raramente reconhece os
familiares” (Fonseca, 2014:19). Ocorrem varias limitacées a nivel dos autocuidados do
doente, bem como a nivel de problemas de salde. A pessoa nesta fase pode permanecer
muda, e sujeita a uma incontinéncia total. Geralmente esta fase tem uma duracao
tendencialmente de oito a quinze anos (Ximenes, 2014; Fonseca, 2014). Por vezes, é esta
fase, que influencia a necessidade de se recorrer a institucionalizacdo, como iremos abordar
de seguida.

Os individuos que sofrem desta doenca maioritariamente nao morrem de Alzheimer,
mas sim de outras doencas. O Alzheimer vai influenciar o sistema imunitario, ou melhor, este
vai-se deteriorando com perdas progressivas de peso, com o aumento da probabilidade de
ocorrerem infecoes de garganta e dos pulmdes, assim sendo a causa mais comum da morte é
a pneumonia (A.P.F.A.D.A., 2006). O Instituto Nacional de Estatisticas (2001) conseguiu
apurar que no ano de 2000 ocorreram 612 o6bitos devidos a doenca de Alzheimer, tratando-se
de 349 obitos de individuos do sexo feminino. Pudemos ainda constatar segundo esta fonte
que do ano de 1980 até 2000 tem vindo a ocorrer um acréscimo de mortes pela doenca de

Alzheimer (figura 4).
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Figura 6: Obitos pela doenca de Alzheimer, por sexo, de 1980 a 2000
Fonte: INE
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O Alzheimer Institucionalizado

Nao é recomendavel que um idoso com a doenca de Alzheimer viva sozinho, devido
aos riscos que esse fenomeno pode envolver. Devido a sua doenca o idoso pode-se esquecer
de desligar o fogdo, deixar algum eletrodoméstico ligado, entre outros. Em vista disso,
quando os familiares se apercebem que um familiar seu pode ser alvo desta patologia, tentam
solucionar a melhor estratégia para que o idoso ndo continue a viver sozinho, como: analisar a
disponibilidade de todos os membros para que o idoso se mude para a casa de um destes; a
possibilidade de algum dos membros se deslocar para a casa do idoso; a contratacao de uma
pessoa para cuidar do idoso no seu domicilio, tal como uma empregada doméstica. A
possibilidade de institucionalizar o idoso é quase sempre dissipada, ja que existem ainda
imagens negativas associadas aos lares, como referimos anteriormente.

Por vezes, os idosos ja moram com algum familiar ou o inverso, visto que a familia em
Portugal ainda € um pilar central nos cuidados as pessoas idosas dependentes (Samitca, 2012;
Sao José, 2012). Mas, as vezes, devido as mudancas que ocorreram no papel da mulher, que
normalmente é a principal cuidadora, e devido a outros fatores, ja mencionados, a
institucionalizacdo aparece como uma solucdo. Assim, a familia deixa de ser vista como a
Unica solucdo, e aparecem outras alternativas, como as instituicoes da terceira idade.

Tendencialmente, a decisao de institucionalizar um idoso portador desta patologia
acontece ja numa fase final, quando ja nao é possivel manter a pessoa em casa, devido a
evolucdo da patologia ou devido aos problemas de salde dos cuidadores, dado que esta
doenca pode modificar profundamente as relacdes com o mundo e as interacoes sociais
(Samitca, 2012). O adiamento da institucionalizacao dos idosos portadores da doenca de
Alzheimer pode estar relacionado com o facto de serem raros “os lares ou os centros de dia
preparados para acolher pessoas com deméncia, resultando a falta de preparacao nao so da
arquitectura dos espagos como ainda, e principalmente, da falta de formacao especifica dos
profissionais que ai se encontram” (Alzheimer Portugal, 2009:7), bem como da imagem
negativa que existe ainda dos lares, como foi ja mencionado.

Nos lares da terceira idade cerca de 60% das pessoas institucionalizadas em paises
industrializados apresenta um quadro demencial (Barbosa et al., 2011).

Com o aumento do nimero de pessoas com deméncias, as instituicoes da terceira
idade e os cuidadores formais enfrentam alguns desafios, como iremos abordar no seguinte
capitulo, cuidar de idosos com deméncia estd associado a elevados niveis de stress,
sobrecarga fisica e insatisfacao laboral, por parte dos cuidadores formais, devido ao grande
nivel de dependéncia e a frequentes distirbios comportamentais associados a esta doenca
(Barbosa et al., 2011).
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Capitulo IV - O cuidar

Cuidadores Informais e Cuidadores Formais

Segundo alguns estudos, face ao aumento das situacoes de morbilidade, fragilidade e
dependéncia, a resposta dada pela sociedade é escassa e de ma qualidade, e assenta em dois
componentes tradicionais: os cuidados informais (dispensados por parentes e vizinhos) e os
cuidados formais (dispensados, por exemplo, nos lares residenciais) (Barreto, 2005).

Os primeiros estao em grande transformacao devido as modificacdes que tém ocorrido
na familia e as dificuldades a nivel da habitacdo. As casas sdo normalmente pequenas e as
filhas ou as noras tém que sair para trabalhar, como referimos anteriormente, ou entao sao
também elas, idosas e doentes (Barreto, 2005). Dirigimos a nossa atencao as parentes do sexo
feminino, porque a mulher foi socializada para desempenhar tarefas relacionadas com a vida
privada: cuidar da casa, das criancas e dos idosos; enquanto o homem foi socializado para
desempenhar tarefas socialmente relacionadas com a vida publica: trabalhar fora de casa
para manter o sustento da familia. Assim, a maior parte dos cuidadores é do sexo feminino, o
que é evidenciado por varios estudos na Unido Europeia e ndo sé (Santana et al., 2012).
Apesar deste facto, e para facilitar a leitura, a linguagem apresentada neste estudo é
inclusiva e usamos o feminino do substantivo apenas nos casos em que todos os elementos do
grupo indicado sao do sexo feminino.

Os cuidados prestados pelos cuidadores informais processam-se dentro do domicilio e
de forma nao renumerada, por familiares vizinhos ou amigos (Duarte, 2011), todavia estes
tém vindo a sofrer algumas transformacdes. Na medida que os individuos tendem a procurar
cada vez mais os cuidados formais mas os cuidados informais continuam a ter um papel
importante na vida do idoso.

Os segundos, os cuidados formais, processam-se em lares residenciais, por exemplo.
Os lares residenciais sdo de dois tipos: os lucrativos e os que nao tém fim de lucro. De acordo
com Joao Barreto (2005) os lucrativos sao na sua maioria clandestina, e geralmente trabalham
com uma lotacao acima da aprovada. As condicdes de habitabilidade e a qualidade de vida
sdo geralmente deploraveis, e admitem idosos sem restricoes de patologia nem de
dependéncia (os que funcionam desta forma designam-se de lares ilegais). Os lares sem fins
de lucro geralmente pertencem a instituicdes privadas de solidariedade social (Misericordias,
Associacbes Mutualistas, Fundacdes ou instituicdes semi-publicas), as admissoes geralmente
sdo feitas por listas de espera, o ambiente fisico e humano é geralmente mais favoravel e

criam restricoes a entrada de dependentes (Barreto, 2005). Aqui os cuidados formais sao
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dispensados por profissionais, que tendencialmente tém uma preparacao especifica para a
realizacao deste papel (Daniel, 2011).

O principal cuidador, quer quando nos referimos aos cuidados formais ou informais,
geralmente, é a mulher. As mulheres sdao responsaveis por um conjunto difuso de
necessidades e de problemas humanos no seio da familia, ficando confiaveis pela grande
parte do trabalho doméstico e pelos cuidados (Pimentel, 2011).

Uma parte significativa do trabalho das mulheres é invisivel na sociedade. Alias, a
sociedade nao atribui um valor social ou econémico, nem sequer reconhece como oficio o
trabalho ndo pago associado a reproducéo, a execucao de tarefas domésticas e a prestacao de
cuidados (Perista, 2002). Logo, a invisibilidade destas tarefas e o facto de nao estarem
associadas a esfera produtiva nem a “conquista” de um salario reforcam a desvalorizacdo
existente do trabalho nao pago da mulher (Pimentel, 2011).

Apesar de terem ocorrido mudancas na sociedade portuguesa no sentido em que
ocorreu uma progressiva e rapida aproximacdo de mulheres e homens no mercado de
trabalho, esta mudanca nao tem sido acompanhada por uma aproximacdao equitativa da
participacdo dos homens no trabalho doméstico e na prestacdo de cuidados a familia (Perista,
2002). Nao obstante, a participacdo dos homens nas diversas atividades e tarefas a nivel
profissional também se encontra diferenciada em termos de género, visto que a participacao
dos homens se destaca geralmente nas atividades de construcao, reparacao e nos assuntos
administrativos (Perista, 2002). Ao contrario, os trabalhos onde as mulheres se encontram
tipicamente, na sociedade portuguesa, estdo relacionados com “profissdoes de assisténcia”
como o cuidar, como é exemplo, a ocupacdo de enfermeira; em cargos administrativos;
ocupacodes ligadas ao comércio e aos servicos (Schouten, 2011). Neste seguimento, podemos
constatar que as mulheres e os homens estao situados em diferentes setores de atividades.
Ainda que as mulheres apresentem maiores niveis de qualificacdes, geralmente, continuam a
ocupar posicdes organizacionais que detém uma menor quantidade de poder, ao contrario dos
homens que ocupam predominantemente posicées de topo (Portugal, 2008). A atribuicao
destas ocupacdes esta relacionada com os estereotipos de género (Schouten, 2011) onde se
relaciona com a mulher as tarefas do cuidar e com o homem os papéis ligados a forca e ao
poder.

Todavia, as novas geracoes estdo cada vez mais envolvidas nos cuidados da familia e
nas tarefas domésticas, o que podera vir a contribuir para uma reparticao mais equitativa das
tarefas do cuidar das pessoas com uma idade avancada (Pimentel, 2011).

E importante referir, ainda, que nas familias onde existe uma auséncia de redes de
suporte descendente, sdao os maridos das pessoas limitadas na sua autonomia (isto € os
conjuges dos pacientes doentes) que assumem o papel de cuidadores. A indisponibilidade dos
filhos adultos (tendencialmente no feminino, ou seja, filhas ou noras), para cuidar dos idosos
dependentes coloca os coOnjuges, frequentemente, como os principais responsaveis pela

gestao das tarefas (Barbosa & Matos, 2008).

50



Cuidadores formais de pacientes com doenca de Alzheimer nos lares da Terceira
Idade

Em alguns casos, os familiares que cuidam de um idoso doente acabam por nao
resistir a sobrecarga imposta e acabam também estes por adoecer. Noutros casos, o mau
ambiente criado na familia conduz a rejeicao do idoso, nestes casos o idoso pode vir a ser
vitima de maus tratos e agressoes, ou melhor, pode vir a sofrer de violéncia (Barreto, 2005).
Quando referimos 0 mau ambiente gerado na familia estamos a referir-nos aos casos em que
os familiares ndo simpatizarem com o idoso, bem como a desvalorizacao que tende a ocorrer
nas familias acerca das capacidades que o idoso possui para a realizacao de certas tarefas
domeésticas, ou ainda, devido aos conflitos que ocorrem ou possam ocorrer relativamente a
gestao (ou ndo autorizacao dessa gestao) dos bens do proprio idoso (Marques, 2011).

Mas, afinal o que é que se entende por “cuidar”? De acordo com Sao José (2012)
cuidar significa ajudar uma pessoa (neste caso, idosa) a realizar atividades que ja nao
consegue desempenhar sozinha e que sao fundamentais para a promocao e manutencao do
seu bem-estar. As atividades podem ser a ajudar o idoso a realizar atividades da vida diaria
(higiene corporal, mobilidade fisica, ingestdo de refeicdes, etc.), atividades instrumentais
(fazer compras, preparar refeicoes, tratar da roupa, etc.), ou mostrar compreensao
relativamente as preocupacdes do idoso, ajudando-o a lidar com tensdes de natureza
emocional e ainda, em alguns casos, supervisionar os cuidados prestados por terceiros.

Cuidar de um idoso nem sempre é simples, e quando se trata de cuidados informais,
por vezes, esta tarefa fica a cargo de uma Unica pessoa, também ela em alguns casos doente
e de idade avancada (Alzheimer Portugal, 2009). Entretanto, se cuidar de um idoso ndo € uma
tarefa facil, o que é que incentiva os cuidadores informais a optarem por continuar a cuidar
dos seus ascendentes? Esta escolha esta relacionada com alguns dos significados que os
cuidadores atribuem ao ato de cuidar. Sdo José distinguiu varios tipos: a “peregrina¢ao” (o
cuidador deseja continuar a prestar cuidados, apesar de nao ser uma tarefa facil, porque para
ele é um dever cuidar do seu ascendente); a “compaixdo” (por amor); a “gratificacdo” (é
dificil, mas é gratificante para o cuidador) e por sentimentos de “conciliacdo” (o cuidador
consegue conciliar os cuidados do idoso com a sua vida profissional e de lazer). Neste Ultimo,
caso, os cuidadores possuem um forte apoio, quer através de empregadas domésticas ou do
Apoio ao Domicilio (Sao José, 2012).

Contudo, como referido, para além dos cuidadores informais existem alternativas que
podem ajudar/cuidar dos idosos, como é o caso dos lares da Terceira Idade, os Centros de Dia
e o Apoio ao Domiciliario como acabamos de referir (Barreto, 2005; Duarte, 2011). Estas
alternativas tornam-se importantes para as familias cuidadoras que comecam a visualizar no
ato de cuidar sentimentos de “opressdao”. Nestes casos, é dificil conciliar o cuidar e o
emprego a tempo inteiro. Muitas das vezes, as familias cuidadoras também nao estao
dispostas a cuidar com sacrificios significativos nas suas vidas, como cansaco fisico ou
psicologico, ou ainda, deixar de ter tempo para atividades de lazer. Nestes casos, os
cuidadores destes idosos comecam a pensar em recorrer a institucionalizacdo (Sao José,
2012).
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A indisponibilidade de tempo para cuidar da pessoa idosa, o cansaco fisico e/ou
psicologico, os graus de dependéncia do idoso, a ndo existéncia de recursos humanos ou
financeiros, a crescente atividade profissional entre as mulheres, bem como outros fatores ja
abordados, conduzem a uma maior procura de cuidados formais (Duarte, 2011).

Apesar de existirem alternativas, como é o caso dos lares da terceira idade ou do
apoio ao domiciliario, para cuidar dos idosos, segundo alguns autores, esta resposta ainda nao
é suficiente. Recorde-se que a maior parte dessas residéncias para dependentes nao possui
pessoal com a preparacao profissional suficiente que lhe permita acolher idosos com uma
doenca fisica ou psiquica. Nao possuem igualmente condicdes suficientes para que o idoso
continue a permanecer por tempo indeterminado na sua casa, ou melhor, residéncias
temporarias que possibilitem aos familiares uma pausa na sobrecarga dos seus parentes
(Barreto, 2005; Fonseca, 2014; Sao José, 2012).

Cuidar de idosos com a doenca de Alzheimer

Como referido, a maioria das pessoas com deméncia permanece no seu domicilio
sendo acompanhadas por alguns familiares (Alzheimer Portugal, 2009), porém existem
também individuos portadores desta patologia que vivem em lares da terceira idade. Em
ambos os casos é necessario envolver os idosos em atividades de forma a estimula-los. Logo
“cuidar de uma pessoa com Doenca de Alzheimer requer o conhecimento de “como fazer” e
suporte estratégico, emocional e institucional” (Ximenes, 2014:54).

As vezes os pacientes necessitam de um profissional que lhes possa dar atencéo e
escutar as suas historias/preocupacdes (Fonseca, 2014). Como referimos, é importante
envolver as pessoas com deméncia em atividades, todavia esta tarefa pode ser dificil, mas
ajuda a contribuir para um bem-estar, para a diminuicao do uso de medicamentos, bem como
para a diminuicdo dos sintomas neuropsiquiatricos. O contrario pode resultar em apatia,
aborrecimento, surgimento de comportamentos disruptivos (forma de libertacao dos impulsos
agressivos de forma a obter alivio de tensdes e ansiedade), baixa autoestima, depressao,
exclusdao social e solidao. Por vezes € necessario ter especial atencdo aos locais que se
escolhem para realizar as atividades, porque ambientes ruidosos, demasiado grandes e
confusos nao facilitam as atividades, tal como grupos grandes. Os espacos e 0s grupos
demasiados grandes ndo permitem que a pessoa com deméncia consiga ter um bom
acompanhamento e uma boa adaptacao a atividade (Fonseca, 2014). Os especialistas afirmam
que as atividades desempenhadas pelos doentes de Alzheimer nao devem criar frustracao, por
isso tém que ser adequadas aos interesses e competéncias de cada um. Nao se deve

desconsiderar as particularidades de cada um (Santana et al., 2012).
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Cuidar de doentes com deméncia implica um tratamento personalizado e adaptado,
pois cada caso € um caso, e é importante elaborar um plano de cuidados especificos para
cada doente (Fonseca, 2014). Portanto, é necessario que os profissionais tenham uma boa
formacao de forma a conseguirem responder as necessidades de cada utente e, ainda, de
maneira, a ocuparem de forma ativa o quotidiano dos idosos com deméncia, proporcionando-
lhe deste jeito uma melhor qualidade de vida.

Para os lares de terceira idade, envolver pessoas com deméncia em atividades é um
grande desafio. A verdade é que “as instituicoes de longa duracdo para idosos em Portugal
respondem sobretudo as necessidades dirigidas aos aspetos mais instrumentais (a
alimentacdo, o vestuario, a medicacdo e outros aspectos de salde fisica), nao estando
preparados para responder a aspectos de natureza mais funcional (ligados a realizacdo de
actividades ou a promocdo da autonomia, por exemplo) ou que se prendam com a saude
mental e bem-estar psicologico dos restantes” (Fonseca, 2014:58). Estes Ultimos sdao aspetos
bastante importantes, e que se deve ter em conta, quando se trata de idosos com deméncia.
O lazer para doentes de Alzheimer é relevante no sentido em que este ocupa um papel
primordial no afastamento da depressdo e na promocao da salde e de estilos de vida ativos e
saudaveis. Em contrapartida, o sedentarismo, sem o desenvolvimento de atividades, tem
graves consequéncias nas funcdes psicoldgicas do individuo e na sua saude fisica (Santana et
al., 2012).

O estimular das capacidades cognitivas pode influenciar o nivel de autonomia do
idoso. Para tal, existem varios métodos, dos quais enumeramos alguns:

e estimulacao cognitiva - treinar a memoria;

e terapia de orientacdo para a realidade - € um conjunto de técnicas simples
que proporcionam informacgdes basicas, tal como uma orientacdo temporal;

e terapia por reminiscéncia - o doente revive acontecimentos agradaveis de
forma a estimular a memoria;

e musicoterapia - técnica que permite relaxamento, diminuindo a ansiedade e
facilita o contacto com os outros (Fonseca, 2014:20).

Na maior parte dos casos estas capacidades cognitivas nao sao estimuladas, uma vez
que muitas das pessoas que residem nos lares da terceira idade continuam a passar grande
parte do seu tempo desocupados, “a ocupagcao continua a ser a necessidade menos
respondida nos cuidados de longa duracdo em deméncia” (Fonseca, 2014:60).

E importante frisar-se que no nosso pais, bem como em outros paises europeus, 0s
cuidados a idosos com deméncias prestados nos lares de idosos, sdo executados por pessoas
com baixa escolaridade e com pouca formacao especializada (Barbosa et al., 2011). Assim
sendo, de seguida iremos salientar a importancia/necessidade dos cuidadores possuirem

algum nivel de formacao para cuidarem de doentes com Alzheimer.
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Cuidar dos cuidadores dos doentes de

Alzheimer

Os avancos na medicina curativa e preventiva criaram uma categoria de pessoas,
designadas prestadoras de cuidados a idosos. Porém, esta categoria trouxe a tona novos
problemas de salde, nomeadamente, problemas de salde fisica e mental a que estas pessoas
estao sujeitas devido ao facto de estarem submetidas a um stresse muito especial, ao esforco
fisico, a tensdo permanente, a falta de tempo para dormir e cuidar de si e ao isolamento
progressivo do seu meio social (Barreto, 2005).

Cuidar de alguém com Alzheimer pode traduzir-se num trabalho de 24 horas sobre 24
horas. Com efeito, os cuidadores deixam de ter tempo para continuar o seu trabalho
profissional ou até para realizar atividades de lazer. Alias, torna-se dificil cumprir simples
tarefas, como cuidar da casa ou dos filhos. E ainda dificil conciliar o trabalho com atividades
de lazer. Por isso, por vezes, ocorre entre os cuidadores um isolamento no convivio social e
familiar, que vai aumentando a medida que a doenca se vai desenvolvendo (Alzheimer
Portugal, 2009).

Diversos estudos sociologicos, segundo a Alzheimer Portugal (2009), revelam elevados
niveis de stresse e depressao entre os cuidadores, bem como o impacto que cuidar de alguém
com deméncia tem na salde fisica do cuidador, devido aos esforcos que necessitam de
realizar no desempenho das suas atividades diarias. Segundo Lopes & Lemos (2012)
tendencialmente os estudos que abordam a tematica das dependéncias e do cuidar, ou as
necessidades sentidas pelos cuidadores formais, focam a sua atencao maioritariamente nos
enfermeiros, descurando, por exemplo, os cuidadores formais dos lares da terceira idade: os
técnicos e os auxiliares.

Os cuidadores informais estao sujeitos a uma sobrecarga que faz com que a
morbilidade geral destes seja superior a dos individuos com a mesma idade, sendo as doencas
psiquicas mais prevalecentes nestes grupos (Barreto, 2005). Estes, por vezes, enfrentam
algumas dificuldades na prestacao dos cuidados, tais como, dificil interacdo com o utente,
desconhecimento da doenca, falta de tempo e de recursos humanos, impacto emocional e
fisico, dificuldade de organizacao e planeamento de atividades e interacao com a familia dos
utentes (Barbosa et al., 2011).

Apesar de existirem algumas dificuldades nestes grupos, como acabamos de
mencionar, segundo Barbosa et al. (2011) os cuidadores desta patologia conseguem visualizar
alguns aspetos positivos quando trabalham com estes individuos, tais como, dignidade e
sentimento de que estdo a contribuir para o bem-estar das pessoas com deméncia. O que
incentiva a maior parte dos cuidadores a querer adquirir mais conhecimentos e competéncias
acerca desta patologia de forma a conseguir lidar melhor com os comportamentos, a ela

associados.
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Adquirir mais conhecimentos acerca da doenca de Alzheimer pode ajudar o cuidador,
evidentemente porque a falta de informacao é também responsavel pelos elevados niveis de
stresse, sobrecarga e insatisfacdo laboral dos cuidadores formais, é necessario formar os
cuidadores com competéncias que lhes permitam adequar os seus cuidados as necessidades
do idoso e diminuir a sobrecarga que existe no ato de cuidar. Por vezes, as competéncias que
os cuidadores vao adquirindo sdao competéncias que tendencialmente resultam da sua
experiencia ao longo do tempo e da sua interacao com os colegas (Barbosa et al., 2011).

Diante disso, era importante que os cuidadores de doentes de Alzheimer tivessem um
apoio domiciliario, grupos de autoajuda, visitas por técnicos, linhas telefonicas ou servicos de
apoio telematico, etc. (Barreto, 2005), de forma a poderem falar sobre as suas dificuldades
ou a beneficiarem de algum tempo para as suas atividades pessoais. Porque é importante que
os cuidadores procurem informacdo e aconselhamento; tenham tempo para si proprios, bem
como contacto social, de forma a romper com o isolamento a que podem estar expostos, e
ainda saibam lidar com stresse e a descontrair (A.P.F.A.D.A., 2006).

Os prestadores de cuidados aos idosos necessitam de receber ajuda, nao apenas de
ordem material e técnica, bem como de ajuda psicologica e “humana”, isso beneficia nao so

o cuidador bem como o proprio idoso dependente (Barreto, 2005).
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Capitulo V - Procedimentos
metodolégicos para a concretizacao do

estudo nos lares da terceira idade

Como foi indicado, o aumento do numero de casos de idosos com a doenca de
Alzheimer é algo que se encontra bastante patente na sociedade portuguesa e no resto do
mundo. Este fenomeno faz-nos refletir acerca dos cuidadores destes pacientes,
nomeadamente, nestes casos, nos cuidadores formais dos lares da terceira idade. Assim,
considerando a problematica deste estudo, este capitulo pretende expor as estratégias

consideradas adequadas de modo a produzir conhecimentos acerca da tematica em questao.

Construcao do modelo de analise

Tendo em conta a prevaléncia da doenca de Alzheimer e os efeitos que tem na vida
em sociedade, achou-se interessante analisar as competéncias, dificuldades ou necessidades
que os individuos que prestam cuidados formais nos lares de idosos enfrentam ao lidar com
estes pacientes. Por conseguinte, sendo os cuidadores formais (de pacientes com a doenca de

Alzheimer) o nosso objeto de estudo, a nossa pergunta de partida é a seguinte:

e Quais as competéncias, dificuldades e/ou necessidades dos cuidadores

formais, nos lares da terceira idade, ao lidar com doentes de Alzheimer?

Consideramos importante reafirmar que cuidar de idosos com a doenca de Alzheimer
exige um tratamento personalizado e adequado. Cuidar de alguém com esta patologia pode
estar associado a elevados problemas de salde fisica e mental. Razdo pela qual
desenvolvemos um capitulo na parte teorica sobre essa matéria.

Deste jeito, damos especial destaque as competéncias, dificuldades e necessidades
enfrentadas pelos cuidadores formais, visto que permitem-nos compreender os
constrangimentos ou a desinibicao dos cuidadores de idosos com a doenca de Alzheimer nos
lares da Terceira Idade. Segundo Barbosa et al. (2011) as competéncias podem estar
associadas aos conhecimentos/estratégias que se adquirem a longo prazo ou através da
interacao com os colegas; as dificuldades englobam o desconhecimento da doenca, a falta de
tempo e de recursos, a dificil interacdo com o paciente, o impacto fisico e mental,

dificuldades de organizacao, de planeamento de atividades e ainda uma dificultosa interacao
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com a familia dos pacientes. Em consequéncia, segundo as mesmas autoras, existem
necessidades para ultrapassar essas dificuldades, tais como: a existéncia de apoio
domiciliario, grupos de ajuda, linhas telefénicas e informacdo/aconselhamento sobre a
doenca em causa.

Passamos, assim, para a exposicao do nosso modelo de analise. A construcao do
modelo de analise “constitui a charneira entre a problematica fixada pelo investigador, por
um lado, e o seu trabalho de elucidacdo sobre um campo de analise forcosamente restrito e
preciso, por outro” (Quivy & Van Campenhoudt, 1998: 109), logo, iremos tentar realizar neste
ponto uma simplificacdo da nossa perspetiva de analise.

A escolha da metodologia que iremos utilizar tem de estar relacionada com as
questdées que colocamos, com a natureza que pretendemos conhecer e com o tipo de
respostas que pretendemos providenciar (Augusto, 2014), porque “o uso de uma metodologia
ou de outra dependera muito do tipo de problema colocado e dos objetivos de pesquisa”
(Souza Martins, 2004: 293).

Assim sendo, na nossa investigacao foram formulados os seguintes objetivos:

e Analisar as condicdes (formais ou informais) que os lares possuem para dar
apoio aos cuidadores formais que cuidam dos idosos com a doenca de
Alzheimer;

e Averiguar as competéncias, dificuldades e/ou necessidades com as quais os
cuidadores formais se deparam ao cuidar de idosos com a doenca de
Alzheimer.

De acordo com Quivy e Van Campenhoudt “o modelo de analise é o prolongamento
natural da problematica, articulando de forma operacional os marcos e pistas que serao
finalmente retidos para orientar o trabalho de observacdo e analise. E composto por
conceitos e hipoteses estreitamente articulados entre si para, em conjunto, formarem um
quadro de analise coerente” (1998: 150). As hipoteses sao um guia, no sentido em que
representam e descrevem o método que devemos seguir no estudo do problema, portanto
oferecem ao investigador uma linha de orientacado relativamente a forma como devemos
tratar a nossa questao (Bell, 2010). Nesta continuidade surgem os seguintes pressupostos e
conceitos teoricos que resultaram da nossa problematica.

1. A decisao de institucionalizar um idoso com a doenca de Alzheimer tende a
ocorrer na ultima fase da doenca quando o doente tem varias limitacdes quer a
nivel dos autocuidados bem como a nivel de problemas de salde fisica e mental;

2. Tendencialmente a decisao de institucionalizar um idoso com a doenca de
Alzheimer é realizada pelos familiares;

3. A decisao de estes (os familiares) usualmente adiarem a institucionalizacao esta
relacionada com as imagens negativas que persistem acerca dos lares da terceira

idade, bem como, pelo facto de as instituicdes de longa duracdo responderem
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principalmente as necessidades instrumentais dos idosos, e nao se encontrarem
preparadas para responder a aspetos de natureza funcional;

4. Cuidar dos cuidadores de doentes com a doenca de Alzheimer contribui para que
os doentes usufruam de melhores cuidados;

5. As competéncias dos cuidadores formais tendencialmente estdo associadas aos
conhecimentos e estratégias que vao adquirindo ao longo do tempo e da interacao
com os seus colegas;

6. As dificuldades usualmente enfrentadas pelos cuidadores estao relacionadas com
o desconhecimento da doenca;

7. A informacao/aconselhamento sobre a doenca de Alzheimer contribui para
ultrapassar possiveis dificuldades existentes.

Apds a exposicao dos nossos pressupostos e com o auxilio do nosso enquadramento
tedrico relativamente aos aspetos que dizem respeito ao nosso objeto de estudo, abordamos
o conceito principal desta investigacdo, que é o conceito de cuidadores formais. Deste
conceito fazem parte as seguintes dimensdes e indicadores, que apresentamos na

subsequente tabela:
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Conceito

Cuidadores

formais

Idade

Tabela 1: Operacionalizacao do conceito de cuidadores formais

Dimensodes

Preparacao
especifica/competéncias

Aspetos Sociais

Dificuldades

Motivacoes

Indicadores

Formacgao especifica;

Suporte estratégico, emocional e
institucional;

Conhecimentos resultantes da
experiéncia profissional;
Conhecimentos transmitidos
entre colegas;

Conhecimento da doenca (lidar

com o idoso);

Conciliacao da vida familiar com
a vida profissional;

Existéncia/ nao existéncia de
recursos humanos ou financeiros;
Local na instituicdo adequado
para realizar as atividades com
os doentes;

Ajuda entre colegas/Trocas de
informacado/importancia  dessa
ajuda ou informacao entre

colegas de trabalho

Problemas de salde fisica e
mental: cansaco fisico,
psicoldgico, stresse;

Elevados graus de dependéncia
do idoso;

Tempo para elaborar um plano
de cuidados especificos para
cada doente;

Envolver pessoas com a doenca
de Alzheimer em atividades;
Interacdo com a familia dos
utentes;

Desconhecimento da doenca;

Sentimento de utilidade;
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Idade
=  Contribuicdo para o bem-estar
das pessoas;
= Aquisicado de conhecimentos e
competéncias acerca da doenca;
Necessidades =  Grupos de autoajuda;

= Linhas telefonicas ou servicos de
apoio telematico;

= Ajuda psicoldgica;

=  Formacoes/conhecimentos

acerca da doenca

Opc¢oes Metodologicas

Nas ciéncias sociais os fenomenos sao complexos, sendo dificil separar causas e
motivacdes isoladas e exclusivas. Os fendmenos que aqui se processam nao podem ser
reproduzidos em laboratorio ou serem submetidos a controlo, como acontece nas ciéncias
naturais, ou seja, para as ciéncias sociais nem sempre é facil explicar os fenomenos sociais,
da mesma forma que as outras ciéncias explicam os seus factos. A sociologia nao pode
também ignorar a influéncia da posicdo, da histdria biografica, da educagao, dos interesses e
preconceitos do investigador (Souza Martins, 2004) quando realiza o seu estudo.

Sempre que falamos de metodologia referimo-nos a metodologia quantitativa e a
metodologia qualitativa, e ao longo dos tempos tem ocorrido um enorme debate entre ambas.
Por isso, € importante abordarmos brevemente o que distingue cada uma delas.

Segundo o paradigma positivista a realidade é Unica, e pode ser medida de forma
confiavel e valida usando principios cientificos. Para este canone deve existir um afastamento
€ uma separagao entre o investigador e o objeto de estudo. A pesquisa deve ser isenta de
valores. Em contrapartida, o paradigma interpretativo afirma que existem multiplas
realidades, socialmente construidas, que geram diferentes significados para distintos
individuos. Deste modo a investigacao depende do olhar do investigador. O investigador e o
objeto de estudo sao dependentes um do outro, e a investigacao &, em parte, influenciada
pelos valores do inquiridor (Augusto, 2014).

Tendo em consideracao as divergéncias existentes entre a metodologia quantitativa e
qualitativa é importante referir que a utilizacdo de uma ou de outra, ou até da sua
conjugacao, depende sempre da pesquisa que queremos realizar (Souza Martins, 2004; Bell,
2010). So6 desta forma é que iremos conseguir descobrir as respostas as nossas questoes.

Neste prosseguimento parece-nos que a metodologia mais indicada, e que nos
permite dar resposta as nossas questdes se trata da metodologia qualitativa. Esta “preocupa-

se em analisar e interpretar aspectos mais profundos, descrevendo a complexidade do

61



Cuidadores formais de pacientes com doenca de Alzheimer nos lares da Terceira
Idade

comportamento humano” (Marconi & Lakatos, 2011: 269), e facultando igualmente uma
analise mais detalhada sobre os constrangimentos ou as competéncias dos individuos
(cuidadores formais) quando lidam com idosos portadores da doenca de Alzheimer.

A metodologia qualitativa estd mais voltada para aspetos microsocioldgicos e
privilegia a analise de microprocessos (Souza Martins, 2004). Ao longo dos tempos a utilizacao
desta metodologia tém ganhado terreno nas Ciéncias Sociais. Pode-se definir como um
conjunto de estratégias e métodos de investigacdo com carateristicas similares, baseadas em
enfoques naturalistas, etnograficos, cujo principal objetivo é descrever e compreender a
complexidade do comportamento humano, explicando esse processo conforme os significados
que sao atribuidos ao social pelos atores sociais (Silva, 2013).

Nesta sequéncia, podemos enunciar algumas das carateristicas que estao associadas a
esta metodologia:

e Uma maior intervencao do investigador sobre o objeto - dado que a
construcdo e a compreensao desse pressupdem uma partilha de experiéncias
e significacoes entre o investigador e os investigados;

e Os dados dependem da atitude do investigador - dependem das orientacoes
que este tomou bem como das suas competéncias metodoldgicas;

e Os investigados sao os atores da situacao e os detentores do saber;

e Arealidade é interpretada segundo a perspetiva dos atores - eles sao capazes
de construir a realidade e de refletir acerca da sua acao;

e Recurso ao tratamento descritivo e interpretativo dos dados;

e O comportamento dos individuos (o significado das suas interacoes) é
explicado tendo em conta o contexto cultural e a sua visao das coisas;

e O investigador possui um contacto direto com o individuo ou grupos sociais,
com o ambiente e a situacao que esta a ser investigada - permite-lhe ter um
contato mais proximo com os informantes;

e Existe uma maior preocupacao com o processo do que propriamente com 0s
resultados - importa saber como € que se manifestam os factos da vida social,
como ocorre a construcao dos significados e se produzem as interacoes
sociais;

e Valorizacdo do contexto social - é importante ter em conta o contexto social
para que seja possivel compreender a realidade e o papel dos sujeitos (Silva,
2013; Marconi & Lakatos, 2011; Guerra, 2006; Bell, 2010).

Estas sdao algumas das carateristicas que diferenciam a metodologia qualitativa da
quantitativa. Sem embargo, quer numa metodologia ou noutra existem sempre interpretacoes
que lhes sdo associadas. Em vista disso, mencionamos algumas dessas criticas que
acompanham a metodologia qualitativa:

e Recolha e analise dos significados - nem sempre é facil recolher e analisar os

significados, pelo facto de se tratar de um significado subjetivo;
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e Subjetividade - esta estd associada a proximidade existente entre o
investigador, o contato direto que esta metodologia exige acaba por nao
anular o distanciamento que a ciéncia exige;

e Proximidade entre o sujeito e o objeto do conhecimento - esta proximidade
favorece o comprometimento subjetivo do investigador e conduz a trabalhos
especulativos e pouco rigorosos, comprometendo a neutralidade e a
objetividade do conhecimento cientifico. Nem sempre é facil manter um
distanciamento entre os dados e as perspetivas do investigador, mas deve-se
evitar condicionar as respostas do interlocutor através das perguntas que se
fazem;

e Falta de representatividade e possibilidade de generalizacdo - ndo é possivel
realizar uma generalizacdo quando é claro a especificidade da situacao e a
contextualizacao da observacao, isto €, impossibilidade de os resultados de
uma pesquisa com base na metodologia qualitativa servirem de base para
generalizacOes (Lalanda, 1998; Souza Martins; Silva, 2013; Guerra, 2006).

Apesar de serem apresentadas algumas criticas a metodologia qualitativa, tal como
acontece nas metodologias quantitativas, a verdade é que estas contribuem para a
compreensao de aspetos mais delicados, obscuros e complexos. Permitem captar relatos,
descricbes, discursos que respondem aos significados e praticas dos atores sociais, o que
permite revelar o modo como eles constroem/reconstroem a realidade social e racionalizam a
sua vida quotidiana (Silva, 2013; Guerra, 2006).

Esta metodologia qualitativa pode sempre utilizar varias técnicas®. Porquanto a
escolha depende sempre do tipo de investigacao que se pretende concretizar. Tendo em
conta as técnicas existentes bem como os objetivos da nossa pesquisa pareceu-nos que a
técnica mais adequada seria a entrevista e a observacao. A entrevista é a técnica mais
utilizada na investigacao social, e permite-nos tratar em profundidade temas complexos. Ja a
observacao permite-nos revelar as carateristicas destes individuos impossiveis de descobrir
através de outros meios (Marconi & Lakatos, 2011; Bell, 2010).

A entrevista é uma conversacao efetuada face a face, provocada explicitamente pelo
entrevistador, cujo principal interesse é entender o significado que os individuos, com
determinadas carateristicas dao aos acontecimentos da sua vida quotidiana (Marconi &
Lakatos, 2011; Moreira, 2007; Bell, 2010). E uma forma de interacao social, no ambito em que
o investigador formula perguntas ao investigado com o intuito de obter dados que interessam

a investigacao em causa, sendo bastante adequada para obter informacdes acerca do que as

> Observacdo - consiste em ver, ouvir e examinar os fatos ou fenémenos que se desejam
estudar; as entrevistas; as histdrias de vida - permitem um levantamento da vida de uma pessoa de
modo a patentear valores e padrdes culturais com o intuito de compreender as acoes, conceitos,
significados, atitudes e comportamentos dos individuos em causa; as historias orais - possibilitam
investigar fatos e acontecimentos registados na memoéria de pessoas de destaque na comunidade, ou
melhor, preocupam-se com o0 que é mais importante e significativo para compreender numa
determinada sociedade (Marconi & Lakatos, 2011).
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pessoas sabem, esperam, sentem, desejam, fazem ou fizeram e ainda as suas explicacées ou
razoes acerca das suas acoes/comportamentos (Gil, 1989).

A observacao direta obriga o investigador a optar por um contato mais direto com a
realidade. Nao consiste apenas em ver e ouvir, mas igualmente em examinar fatos ou
fenomenos que se desejam estudar. Acaba por ser mais fiavel comparativamente a entrevista,
no sentido em que permite descobrir se os individuos fazem aquilo que dizem fazer ou se se
comportam da forma como dizem comportar-se (Bell, 2010; Marconi & Lakatos, 2011).

Relativamente a entrevista determinou-se que a entrevista semiestruturada seria a
técnica que melhor se apropria a nossa pesquisa. Esta carateriza-se pelo emprego de uma
lista de perguntas ordenadas (para conseguir um contexto equivalente) e redigidas (para
terem o mesmo significado) por igual para todos os entrevistados, mas de resposta livre ou
aberta (Marconi & Lakatos, 2011) que nos ira permitir obter dados referentes aos aspetos
sociais da vida dos cuidadores formais nos Lares da Terceira Idade.

O entrevistador, nas entrevistas semiestruturadas, tem liberdade para desenvolver
uma posicdo num sentido qualquer, que julgue mais adequado, isto é, o pesquisador pode
aprofundar uma determinada questao quando achar um momento exato (Marconi & Lakatos,
2011). Esta técnica é também a mais recomendavel para investigadores iniciantes (Marconi &
Lakatos, 2011), devido ao facto de ser aconselhado utilizar um roteiro simples, que facilite ao
entrevistador guiar a sua conversao com o informante.

Como tal, a primeira tarefa a ter-se em conta é a elaboracdo do guido de entrevista.
Este constitui temas e subtemas relacionados com os objetivos da investigacao, com uma
série de perguntas relativamente abertas. Estas perguntas nao sao necessariamente colocadas
pela ordem em que se anotaram e sob a formulacao prevista, o entrevistador ira coloca-las no
momento que é mais oportuno consoante o desenvolvimento da conversa (Van Campenhoudt,
1998).

O guido da entrevista ira orientar a conversa com os interlocutores, porquanto é
importante tentar-se interiorizar as grandes linhas desse guiao (Lalanda, 1998), de forma a
conseguir-se dominar melhor a conversacao no sentido de obter respostas importantes, num
determinado momento.

E relevante referirmos, ainda, alguns dos beneficios que estdo associados a utilizacao
das entrevistas semiestruturadas, tais como:

e O estilo aberto - permite a aquisicao de uma grande variedade informativa,
possibilitando a aquisicao de dados referentes a diversos aspetos da vida
social;

e Ser guiada pelo entrevistador - proporciona ao investigador oportunidades de
clarificacdo e possibilita-lhe acompanhar as perguntas e as respostas num
momento de interacao mais direta do que o inquérito, existe aqui uma maior
flexibilidade e oportunidade para avaliar atitudes e comportamentos (o

entrevistado pode ser mais bem observado);
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A eficacia no acesso a informacodes dificeis - favorece a recolha de dados
importantes que ndo se encontram em fontes documentais;

Ser utilizada em todas as fracdes da populacao - é dirigida a pessoas com base
em determinadas carateristicas consoante o plano de investigacao;

Permitir uma maior profundidade acerca do comportamento humano - é
possivel obter dados em profundidade;

Nao exigir que a pessoa saiba ler ou escrever (Gil, 1989; Moreira, 2007;
Marconi & Lakatos, 2011).

Apesar das vantagens que lhe estdo associadas, e que acabamos de enunciar, existem

também algumas desvantagens, que importa referir, como:

O tempo - é de longa duracdo, “a regra de ouro é nao ter pressa de acabar”
(Lalanda, 1998: 881), as vezes é preciso retomar o percurso para esclarecer
questdes que nao foram bem esclarecidas na primeira fase;

Custos - associados a aplicacao das entrevistas;

A informacao ocasionada que depende da relacao dual entre o entrevistador e
o entrevistado;

A possibilidade de o entrevistador influenciar o questionado;

A dificuldade de expressao, comunicacao ou incorporacao clara dos
significados - pode levar a uma falsa interpretacao;

A existéncia de um gravador ou de um determinado contexto nem sempre é
favoravel ao informante - podendo intimidar o entrevistado;

A falta de motivacao do entrevistado para responder as questoes;

O fornecimento de respostas falsas, por razées conscientes ou inconscientes -
o discurso esta sempre condicionado por uma construcao seletiva baseada na
memoria e nas representacdes (Quivy & Van Campenhoudt, 1998; Lalanda,
1998; Moreira, 2007; Marconi & Lakatos, 2011; Bell, 2010).

Todas estas desvantagens intervém na qualidade da entrevista. Todavia, muitas delas

podem ser contornadas. O investigador devera ter especial atencdo a sua postura diante dos

entrevistados (Gil, 1989). Por exemplo, deve ter cuidado para nao criar uma certa intimidade

com o entrevistado, uma vez que isso podera causar efeitos negativos e limitar a

espontaneidade do investigado (Lalanda, 1998). E importante que o entrevistado se sinta a

vontade como também é relevante nado o intimidar ou deixar pouco a vontade.

O pesquisador € um participante na vida dos sujeitos de modo a apreender e

reconstruir o sentido que estes dao ao seu quotidiano (Silva, 2013), e neste seguimento tem

um papel essencial na conducao das entrevistas-. Por isso, deve aprender algumas técnicas

que lhe permitem uma maior eficacia na recolha dos dados junto do objeto de estudo,

nomeadamente:

Tracar um esquema no guiao de entrevista que focalize as formas de abordar

o tema central e as questoes secundarias;
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e Ter especial atencao as formas de comportamento verbal e nao-verbal;

e Saber utilizar corretamente os momentos de siléncio para que o entrevistado
continue a falar;

e Demonstrar interesse naquilo que o entrevistado esta a falar;

e Saber realizar mudancas de tema de forma a ultrapassar assuntos delicados ou
que incomodam o entrevistador (Moreira, 2007; Guerra, 2006).

No que respeita a observacdo escolheu-se a observagao nao participante, uma vez
que parece ser a melhor técnica a adotar para responder as questdes deste estudo.
Carateriza-se pelo facto de o observador nao perturbar as pessoas no terreno, e pela
interpretacao dos observados serem feitas a partir do seu ponto de vista (Flick, 2005).

Tendo em conta as carateristicas desta observacdo podemos afirmar que ira nos
permitir obter dados referentes a forma como os cuidadores formais lidam com doentes de
Alzheimer na pratica. Ou seja, possibilita-nos observar como se processam as competéncias,
dificuldades e/ou necessidades na pratica dos cuidadores formais, bem como as condicoes
que os lares possuem para dar apoio aos cuidadores formais que cuidam de idosos com a
doenca de Alzheimer.

O investigador na observacao nao participante deve descobrir uma forma de entrar no
campo, tentando influenciar o menos possivel o curso dos acontecimentos, “um observador
nunca podera passar despercebido, mas o objectivo é ser o mais discreto possivel, de forma
que o comportamento observado se aproxime o mais possivel do normal” (Bell, 2010: 171),
deve ser sempre mais um espetador do que um ator (Gil, 1989).

E relevante referirmos as principais vantagens desta técnica:

e Facilita a obtencao de dados - isto €, os factos sdao percebidos diretamente
sem qualquer tipo de intermediacao. Deste jeito, a subjetividade tende a ser
reduzida;

e Permite identificar um conjunto de atitudes e de comportamentos e
possibilita perceber a sinceridade das respostas (Gil, 1989; Marconi & Lakatos,
2011; Bell, 2010; Flick, 2005).

Esta técnica comporta alguns limites:

e A presenca do investigador pode provocar alteracées no comportamento dos
observados - as pessoas ao se sentirem observadas tendem a ocultar os seus
comportamentos pois temem ameacas a sua singularidade;

e A observacao pode ser influenciada pelos gostos e afeicdes do investigador;

e O registo das observacoes depende da meméria do investigador;

e Possibilidade de ocorrerem restricdbes no campo temporal e espacial - a
observacao pode ser demorada e o seu acesso pode ser negado (Gil, 1989;
Marconi & Lakatos, 2011; Bell, 2010; Flick, 2005).

A primeira tarefa, quando se utiliza a estratégia de observacao, € decidir aquilo que
se quer observar (Bell, 2010), visto que registar tudo, seria algo bastante demoroso e

impossivel, e poderia ndo responder aos nossos 0s nNossos objetivos.
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Tendo, igualmente em consideracao os nossos objetivos e os resultados esperados,
que passam por: uma inventariacao das condicOes existentes nos lares da terceira idade para
dar resposta as necessidades e dificuldades dos cuidadores formais e uma analise das
competéncias, dificuldades e necessidades com que os cuidadores formais se deparam e da
sua influéncia pelo tipo de formacao e/ou por algum tipo de apoio psicologico. Optou-se por
observar-se a envolvéncia das pessoas com deméncia em atividades; o espaco onde decorrem
essas atividades; a participacao da familia dos utentes nas respetivas atividades; a forma
como lidam os cuidadores formais com doentes de Alzheimer tendo em conta a existéncia de
formacao; o tempo que dedicam aos idosos com a doenca de Alzheimer e ainda as possiveis
dificuldades e/ou necessidades dos cuidadores. Para registarmos a ocorréncia destes
acontecimentos decidiu-se construir-se uma grelha de observacao.

As opcoes metodoldgicas aqui optadas tiveram em consideracao a problematica do
nosso estudo. Todavia, temos consciéncia que iremos sempre deparar-nos com vantagens e
desvantagens, mas que o papel do investigador sera importante para ultrapassar alguns desses

constrangimentos.
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Capitulo VI - Exploracao do Trabalho

Empirico

A analise dos dados recolhidos através da construcao do modelo de analise enunciado
anteriormente sera exposta no presente capitulo. Pretende-se analisar as respetivas
competéncias, necessidades e/ou dificuldades que os cuidadores se defrontam ao cuidar dos
idosos com a doenca de Alzheimer nos lares da terceira idade.

Antes de prosseguirmos a exposicdo dessa analise é importante referir que a
autorizacao para a realizacao deste estudo foi tratada formalmente com as instituicoes
participantes, onde foi referido o anonimato e a confidencialidade dos intervenientes neste

estudo. Assim sendo, os nomes aqui mencionados sdo apenas ficticios.

Caraterizacao da populacao

Definida a metodologia e as técnicas da recolha de dados, achamos relevante
caraterizar a populacao que participou no referido estudo. O objetivo da investigacao
abrangia os cuidadores formais que cuidavam dos pacientes com a doenca de Alzheimer nos
lares da terceira idade. Neste seguimento, o alvo de enfoque desta pesquisa foram os
diretores técnicos, os animadores socioculturais e, particularmente: os encarregados do
setor, auxiliares dos servicos gerais e ajudantes de lar. Cada um dos funcionarios apresenta
diferentes fun¢des na respetiva instituicao de acordo com o regulamento interno dessa.

As funcbes executadas por cada um dos funcionarios nos lares da terceira idade sao
as seguintes. Os diretores técnicos passam por dirigir o estabelecimento, assumindo a
responsabilidade pela programacao de atividades e a supervisao de todo o pessoal
contribuindo desta forma para o bom funcionamento da instituicao (Portaria n.° 67/2012). Ao
animador sociocultural compete a envolvéncia ativa das pessoas idosas tendo como objetivo
evitar o isolamento destas. Os encarregados de setor devem promover a integracao de cada
utente na instituicdo, coordenar e orientar as atividades dos trabalhadores que estao sob a
sua responsabilidade, atuar em situacées de emergéncia relacionadas com os profissionais
pelos quais estdo responsaveis ou pelos utentes e registar e comunicar as entidades superiores
(em particular, ao diretor técnico) questdes colocadas pelos intervenientes da instituicao que
nao tenham sido respondidas adequadamente no momento em que foram colocadas (Decreto
Regulamentar n.° 10/83). Algumas das funcdes dos auxiliares de servicos gerais passam por
proceder a limpeza e higiene da instituicdo, auxiliar no transporte de alimentos, proceder ao
transporte de doentes em camas e proceder ao controle das entrada e saidas de pessoas
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(Decreto Regulamentar n.° 10/83). Por fim, algumas das ocupacdes dos ajudantes de lar sao
prestar cuidados de higiene e conforto aos utentes, executar varias tarefas relacionadas com
a alimentacao e colaborar nas atividades de animacao (Decreto-Lei n.° 414/99).

Para compreender melhor a hierarquia relativamente as funcdes de cada um dos
funcionarios das instituicdes da terceira idade achamos apropriado construir um organograma

que evidencia a posicao de cada categoria profissional (figura 7).

° ~ ’ o
Direcao Tecnica
Area ‘ - : . Area da
AP Area de Gestao Pessoal e Financeira :
Tecnica Saude
Gestio Servigos Prestacao de
Acompanhamen Financeira Administrativo Gestao de Pessoal cuidados de
to aos idosos s saude
 — (medico,
enfermeiro,
) (encarregado geral) psicologo,
(animador fisioterapeuta
sociocultural) )

Acao Diretiva

(ajudantes de (empregados
lar) auxiliares)

Figura 7: Organograma Geral das categorias profissionais dos lares da terceira idade

Procuramos que fosse esta a populacao particularmente estudada uma vez que sao
estas pessoas que estao diariamente mais proximas dos idosos com esta patologia e que lhes
prestam os cuidados necessarios.

Quanto a amostra deste estudo, nao se trata de uma amostra representativa, no
sentido em que foi constituida com base no acesso e na proximidade do respetivo
investigador. Por isso, a realizacdo deste estudo foi implementada nos municipios seguintes:
Mirandela, Vila Flor e Torre de Moncorvo. Também nao se trata de um estudo generalista uma
vez que o numero de entrevistas realizadas foi um nimero reduzido que nao nos permite tirar
conclusoes generalistas.

Foram realizadas no total 14 entrevistas:

e 3 Diretoras técnicas;
e 2 Animadores/as socioculturais;
e 3 Encarregadas do setor;

e 4 Auxiliares de servicos gerais;
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e 2 Ajudantes de lar.

A caraterizacao desta amostra teve em conta a idade dos participantes, o sexo e o
numero de anos que se encontram a trabalhar na respetiva instituicdo (ver anexo 5).

Analogamente as observacbes foram realizadas duas observacoes em diferentes
instituicées: uma numa instituicdo com um numero significativo de doentes com a doenca de
Alzheimer e a outra noutra instituicdo com um nimero miudo de doentes com essa patologia,
onde foi possivel visualizar as atividades realizadas pelos idosos nas respetivas instituicoes.

Antes de iniciarmos as respetivas entrevistas e observacdes, as nossas fontes de
informacao foram esclarecidas acerca dos respetivos objetivos de estudo e da
confidencialidade da sua identidade.

As entrevistas foram realizadas nas respetivas instituicoes, notadamente nos
gabinetes dos respetivos diretores técnicos, animadores e/ou numa sala de visitas da
instituicdo. As observacoes foram efetuadas no salao de convivio das instituicbes uma vez que
era o local onde as atividades estavam a ser realizadas com 0s idosos.

Alguns dos entrevistados mostraram uma certa “vontade” de proteger a instituicao,
nao querendo mostrar para fora algumas das necessidades que porventura poderiam ajudar a
instituicdo a “ser ainda melhor”. Notamos, ainda, que os cuidadores que tém algum familiar
com esta patologia evidenciaram uma maior necessidade de falar acerca das suas
competéncias, dificuldades e/ou necessidades com os seus familiares do que aquilo que se
processa na respetiva instituicdo, ja que o seu discurso maioritariamente era realizado tendo
como base uma comparacao com os seus intimos.

E interessante referir que os nossos entrevistados eram maioritariamente cuidadoras,
e que apenas um dos entrevistados era do sexo masculino, o que vai ao encontro da nocao
geral, ja antes referido que sdo sobretudo, as mulheres que cuidam dos idosos, sendo
formalmente ou informalmente (Santana et al., 2012).

E importante, ainda, mencionar que constava do nosso plano a observacdo das
atividades realizadas pelos idosos em todas as instituicdes. Porém, s6 conseguimos realizar
essa observacao em dois locais, visto que numa das instituicbes nao estavam programadas
atividades para o dia da nossa visita. Nao conseguimos, também, entrevistar um dos
animadores da instituicdo, ja que no respetivo dia este nao se encontrava na instituicdo, nem
foi possivel marcar essa entrevista para mais tarde.

Contamos com a ajuda do gravador para a realizacao das entrevistas, contudo foi
realizado seguidamente uma transcricdo desses resultados, para que fosse mais facil analisar
os resultados obtidos. Para o seu tratamento baseamos nos na analise de conteldo uma vez
que “todo o material recolhido numa pesquisa qualitativa é geralmente sujeito a uma analise
de contelido” (Guerra, 2006: 62).

Os resultados aqui obtidos irao ser apresentados nas seccoes subsequentes deste

capitulo.
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A instituicdo e a envolvéncia dos idosos com a

doenca de Alzheimer nas atividades

Abordar a tematica acerca das competéncias, dificuldades e/ou necessidades dos
cuidadores formais pressupée num primeiro momento analisar as condicdes das instituicoes,
nomeadamente os recursos existentes, que podem servir de apoio quer para os doentes com
esta patologia quer para os prestadores de cuidados. Pretende-se, ainda, neste primeiro
momento averiguar a envolvéncia dos idosos com a doenca de Alzheimer nas atividades, uma
vez que isto permitira compreender o tempo que é dedicado aos idosos com este tipo de
patologia e as percecoes existentes relativamente a participacdo deste tipo de doentes na
instituicdo. E fundamental refletir acerca destas questdes ja que isto permitira perceber as
competéncias, dificuldades e/ou necessidades dos cuidadores formais, que serdo alvo de
analise nos topicos seguintes, deste capitulo.

A maior parte dos cuidadores das instituicoes aqui estudadas consideram que a
respetiva instituicdo onde eles se encontram possui as condicbes necessarias para responder
as necessidades dos doentes com a doenca de Alzheimer. Visualizamos ainda que este é o
discurso maioritariamente adotado pelas instituicbes que ndo tém um ndmero significativo de
idosos com esta patologia. Vejamos, na tabela seguinte, a constituicao dos utentes das

instituicoes do nosso estudo:

Tabela 2: Caraterizacdo do nimero de utentes nas instituicoes estudadas

Municipio o0
N° de idosos
com a doenca de = N° total de
Alzheimer® Idosos
Vila Flor !
NUmero de
idosos com
a doenca
Torre de de
Moncorve Alzheimer

Mirandela

® Foram apenas referidos o nimero de doentes com a doenca de Alzheimer devidamente
diagnosticados.

7 Nao existia uma certeza, no momento, se na instituicdo em causa existiam 3 ou 4 utentes com
a doenca de Alzheimer devidamente diagnosticados.
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Como ¢é possivel constatar, a instituicdo no municipio de Mirandela é aquela cujo
nimero de idosos € maior tal como o nimero de casos com a doenca de Alzheimer. Na
instituicao do concelho de Torre de Moncorvo apesar de ter um nimero de idosos consideravel
o nimero de casos com a doenca de Alzheimer é relativamente baixo comparativamente a
instituicao anterior, tal como a de Vila Flor. Podemos observar igualmente que a instituicao
do municipio Vila Flor é igualmente constituida por um menor numero de idosos
relativamente as instituicoes aqui abordadas.

Voltando, de novo, as condicdes das instituicoes acabamos por perceber que o facto
da maioria dos cuidadores considerar que a instituicdo em causa possui condicoes adequadas
para este tipo de doentes esta relacionada com os cuidados fisicos que lhes sao prestados aos

seus pacientes, tal como é possivel observar através do discurso da Beatriz.

“Fisicamente nds conseguimos dar resposta as necessidades deles, mas como eu lhe
disse ha pouco, eles ndo precisam que a gente so lhe trate do fisico, precisam também que
nés lhe compreendamos a mente para os ajudar. Néo tratar obviamente, mas para os ajudar”

(Beatriz, encarregada do setor, 12° ano, 48 anos).

Contudo, uma pequena parte dos cuidadores destas instituicées considera que a
instituicdo em causa apenas possui condicoes para este tipo de doentes, quando estes se

encontram na primeira fase da doenca.

“Porque é preciso cuidados mais permanentes, embora a gente tenha enfermeira e
médico, mas é preciso outro tipo de cuidados, e é assim nés somos uma instituicdo aberta (...)
e o facto de a porta estar sempre aberta também ndo ajuda” (Carla, diretora técnica,

licenciada e pés-graduada, 30 anos).

Este tipo de discurso da cuidadora Carla faz nos refletir acerca da seguinte questao:
“Nada permite, hoje, esperar que as pessoas atingidas por esses sindromas sejam menos
numerosas amanha. Porque se continua, quando se cria uma instituicao, a prever dez lugares
em cem capazes de acolher essas pessoas em boas condicdes” (Gineste & Pellissier, 2007:
232). Isto é, se os dados apontam para um crescimento deste tipo de patologia, porque é que
as instituicdes atuais ndao comecam a criar novas solucdes para responder a este tipo de
necessidades?

Apuramos que os cuidadores apontam como principal recurso disponibilizado pela
instituicao para responder as necessidades dos idosos ou as suas necessidades a existéncia de
um psicdlogo/a. Contudo, como iremos ver nas seguintes seccdes, este nao & o recurso
preferencialmente utilizado pelos cuidadores quando necessitam de algum tipo de apoio.
Foram, ainda, enunciados outros tipos de apoio existentes nas diferentes instituicoes,
nomeadamente, recursos humanos: médico, fisioterapeuta, a propria diretora técnica,

animadores, terapéutica ocupacional, enfermeira e as proprias formacoes.
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As instituicoes aqui tratadas elaboram planos especificos para cada utente. Apesar
disso, reparamos que se tratam apenas de planos que visam abranger os utentes de uma
forma geral. Ou melhor, apesar de ser referido que as atividades tendem a ir ao encontro dos
interesses e das expetativas dos respetivos idosos, na pratica o que acontece é que essas

atividades visam integrar todos os idosos.

“No6s aqui procuramos fazer uma coisa muito generalista” (José, animador,

licenciado, 30 anos).

No que respeita as atividades a envolvéncia dos idosos com a doenca de Alzheimer
ocorre principalmente nas primeiras fases da doenca, quando o grau de dependéncia ainda
nao € muito avancado, embora em algumas instituicoes, a maior parte dos cuidadores

considere que os idosos com este tipo de patologia nao costumam participar nas atividades:

“Os doentes de Alzheimer ndGo costumam ser muito participativos, eles sGo um

bocado abstraidos” (Sandra, encarregada do setor, 12° ano, 52 anoss).

“Também vejo que independentemente de serem de Alzheimer ou ndo, os idosos s@o
preguicosos, hd muitos que ndo querem participar” (Solange, auxiliar de servigos gerais,

12° ano, 53 anos).

Neste sentido, podemos afirmar que a maior parte dos doentes com a doenca de
Alzheimer ndo costuma participar nas atividades realizadas pelas instituicbes onde se
encontram inseridos. E interessante mencionar que existem dias da semana em que também
nao esta programado qualquer tipo de atividades com estes doentes, como ocorreu numa das
instituicdes deste estudo. A ndo existéncia de atividades, que acaba por gerar contatos e
relacoes, contribui para a imobilizacao dos idosos (Gineste & Pellissier, 2007: 298).

Optamos por explorar os tipos de atividades realizados pelos idosos com a doenca de
Alzheimer nas instituicoes. As principais atividades por eles realizadas sao as que se

apresentam no quadro seguinte:

Tabela 3: Caraterizacao das atividades desenvolvidas nas instituicoes estudadas
Atividades fisicas:
ginastica, jogos

Atelieres de mao a obra:

recorte, desenho, pintura;

Jogos: de memoria,
linguagem, cartas

Atividades de canto
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Como foi possivel observar, estas atividades maioritariamente sdo realizadas no salao
de convivio das instituicdes de forma a abranger a maior parte dos idosos que ali se encontra.
Estes locais sao bastante espacosos e barulhentos. Conforme Fonseca (2014) refere, os
ambientes demasiado grandes e ruidosos nao facilitam a participacao dos idosos com a
doenca de Alzheimer nas atividades. Todavia, uma das instituicdes ilustrada neste estudo
realiza as suas atividades numa sala propria, pequena e silenciosa. Este tipo de sala pode ser
considerado apropriada para envolver os doentes com a doenca de Alzheimer em acoes.

Estas atividades em ambas as instituicoes sao realizadas de forma a englobar todos os
idosos, de uma forma generalista, o que faz com que por vezes nao se consiga ter em conta os
interesses ou as competéncias de cada um. Alias, por vezes o simples material que é utilizado
na atividade pode desmotivar o proprio idoso de Alzheimer. Especulamos através de uma
atividade que foi realizada com os utentes com a doenca de Alzheimer, que o simples facto
do material nao se encontrar nas melhores condicdes ia provocando a desmotivacao dos
doentes. A atividade consistia em pintar um desenho. Os doentes de Alzheimer referiam
imensas vezes «que os lapis ndo prestavam para nada» e na realidade o material utilizado por
eles para executar essa acao ja nao se encontrava nas melhores condicdes, provocando nestes
pacientes desmotivacdo, mencionando «que ja nao valia a pena tentar, os marcadores nio
ajudavam». E, ainda, possivel que os depoimentos referidos por estes utentes foram
utilizados como forma de interromper a atividade.

E crucial referirmos que o facto de os cuidadores, por vezes, sio “obrigados” a
responder primariamente a cuidados fisicos, a elaborar atividades de formas generalistas e
ainda a terem de responderem a questdes burocraticas. Isto tudo faz com que estes declarem
que nem sempre existe tempo suficiente para ouvir, escutar as histoérias dos utentes, ou até

as suas preocupacoes, como podemos constatar nos depoimentos seguintes:

“Muitas vezes nem sempre é possivel, até porque nés (...) o tempo para dar atencéo
(...) a nivel burocrdtico é muitos papéis e a gente acaba por perder um bocadinho em relacéo

ao tempo” (José, animador, licenciado, 30 anos).

“As vezes é muito complicado, porque o trabalho é muito, mas tentamos arranjar
sempre um bocadinho, tentamos, que ds vezes é muito complicado néo é, também sGo muitos
utentes a precisarem da nossa atencdo, nos tentamos fazer o melhor, o que estd ao nosso

alcance, ndo é” (Albertina, ajudante de lar, 9° ano, 39 anos).

“Ndo existe, ndo hd tempo, porque é muita gente aqui, e nés somos poucas. As
vezes, ndo tenho, ndo é, as vezes ndo se tem, as vezes hd pessoal de baixa, ainda agora hd
pessoal de baixa e é sempre um bocadinho complicado” (Adelaide, auxiliar de servicos

gerais, 9° ano, 30 anos).
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Podemos sintetizar que tendencialmente os cuidadores consideram que as instituicoes
em causa possuem condicoes adequadas para este tipo de pacientes, contudo trata-se de
condicoes que respondem primariamente as necessidades fisicas, evidenciando a falta de
tempo que alguns cuidadores enunciam para ouvir as historias ou preocupacdes destes
utentes, porque aos cuidadores é exigido primariamente a resposta a outro tipo de

necessidades.

Competéncias e conhecimentos dos

cuidadores formais

Antes de iniciarmos a apresentacao dos resultados do nosso estudo acerca das
competéncias e dos conhecimentos dos cuidadores formais achamos relevante explicar o que
significa cada um dos conceitos.

Segundo o Dicionario de Lingua Portuguesa da Porto Editora a palavra competéncia é
“uma qualidade de quem ¢é capaz de resolver determinados problemas ou de exercer
determinadas funcdes; aptidao”. Ja a palavra conhecimento diz respeito a “faculdade de
conhecer, relacdo direta que se toma de alguma coisa, nocdo, informacao, experiéncia,
dominio teorico e/ou pratico de determinadas areas”.

Esclarecido o significado dos conceitos podemos afirmar que as competéncias dizem
respeito a forma como os cuidadores formais respondem as dificuldades que surgem ao cuidar
dos doentes com a doenca de Alzheimer e que os conhecimentos estdo relacionados, por
exemplo, com a informacao que estes recolnem através das formagdes que frequentam, da
experiéncia profissional, e até entre colegas.

Através dos depoimentos da nossa amostra verificamos que a grande maioria dos
cuidadores formais nao possui formacao especializada para cuidar de doentes com a doenca
de Alzheimer. Contudo, possuem formacdes que abordam um cuidado geral com os utentes,
onde por vezes essa doenca é abordada. Estas formacdes, maioritariamente, sao propostas
pelas proprias instituicoes, cujo tempo tendencialmente é de curta duracdo e onde sédo
abordadas de uma forma geral diversas tematicas relacionados com o dia-a-dia na instituicao.

Todavia, uma minoria declara que possui formacao singularizada para cuidar dos

doentes com a doenca de Alzheimer, sendo no entanto igualmente de curta duracao:

“Sim, temos formacdo a esse nivel (..) trés dias... era para cuidadores com essa

patologia” (Bianca, diretora técnica, licenciada, 42 anos

“Foi uma tarde, veio cd uma equipa que estd mais dentro do assunto de Alzheimer
tirar-nos duvidas, e ensinar-nos a nos, e por vezes também sabermos lidar com um familiar
de um doente” (Fatima, ajudante de lar, 12° ano, 31 anos).
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Os cuidadores tendencialmente afirmam que este género de formacdes, quer mais
especializadas na area do cuidar de doentes com a doenca de Alzheimer quer em areas
gerais, transferiu-lhes determinados conhecimentos. Nao obstante, os conhecimentos nao se
processam apenas através desta via, uma vez que alguns dos cuidadores mencionaram, ainda,
a busca de saberes noutros locais, tais como em seminarios ou ainda através das leituras que

realizaram, como € o caso da Raquel (a animadora) e a Solange (auxiliar de servicos gerais).

“Outros [conhecimentos] que fui aprendendo nestes [locais], nos semindrios e assim”

(Raquel, animadora, licenciada, 32 anos).

“Jd ia pesquisando, ia vendo, perguntando” (Solange, auxiliar de servicos gerais,

12° ano, 53 anos).

A Solange ja realiza essa pesquisa ha algum tempo, porque para além ser prestadora
de cuidados numa destas instituicoes, tem também a seu cargo um familiar com a doenca de
Alzheimer. Apesar disso verificamos que esta busca intensa por novas informacdes levou a
cuidadora a um excesso de informacao, o que provocou uma desmotivacdo. Como é possivel

analisar através do seu discurso, e que a leva a nao querer continuar mais essa pesquisa.

“Jd ndo vou ler mais porque acho que ja sei tudo, e ndo sei nada (...) Acho que cada
vez estou mais ao fundo, quanto mais leio, por isso é que deixei de ler” (Solange, auxiliar de

servicos gerais, 12° ano, 53 anos).

Os cuidadores, de modo tendencial, supdem nao ter conhecimentos suficientes para
responder a esta espécie de doencas, posto que os conhecimentos devem ser atualizados e
existe sempre algo para descobrir. Nesta perspetiva, uma grande parte destes cuidadores
aconselha os colegas a terem formacao.

A despeito de a formacdo ser importante certificamos nos também que muitos dos
conhecimentos e competéncias destes cuidadores sdo adquiridas através da experiéncia
profissional e da troca de conhecimentos entre os proprios colegas de trabalho. E assim um
suplemento que complementa os seus conhecimentos e competéncias.

E através dos conhecimentos resultantes destas formacdes, das suas pesquisas, da
troca de conhecimentos entre colegas e da sua experiéncia profissional, que os cuidadores
“descobrem” as suas competéncias. Competéncias que lhes permitem responderem aos
problemas com os quais lidam diariamente no seu local de trabalho.

E tendo em consideracao a resolucao desses problemas que os cuidadores se deparam
com as suas competéncias para resolver esses constrangimentos, apercebendo-se assim que:

e contrariar os idosos com esta patologia dificulta o seu trabalho e acaba por

alterar o comportamento do préprio idoso. Alias, Gineste e Pellissier (2007)
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dizem-nos também que uma pessoa atingida por esta patologia nao deve ser
contrariada, ja que o doente deposita em nds confianca para partilhar
connosco aspetos da sua vida que podem na realidade ja nao fazer sentido,
mas que o facto de serem contrariados por nds pode levar o doente a
mergulhar em momentos de incompreensao e de anglstia face a um
desfasamento que existe entre a realidade que ele vive psiquicamente e
realidade que nds lhe garantimos que se encontra;

e 0s idosos com a doenca de Alzheimer sao aqueles que é necessario recorrer
primariamente comparativamente a outros idosos que nao apresentam este
género de patologias;

e necessitam de maiores niveis de atencao;

e sao necessarias algumas estratégias para tentar ultrapassar momentos de
maiores emocoes por parte destes doentes;

e ¢ indispensavel ter consciéncia para pedir a ajuda a algum colega quando
nao se consegue solucionar sozinho o problema;

e deve-se de alguma forma evitar a rotulagem por parte dos outros idosos, que
nao compreendem os sintomas associados a doenca de Alzheimer;

e & crucial manter a calma, a paciéncia e adotar uma linguagem mais

explicativa com estes doentes.

Podemos frisar que as competéncias destes cuidadores sdo diariamente, no local de
trabalho, colocadas a prova, uma vez que cada dia pode surgir um problema diferente, e é
necessario encontrar as respostas para responder as dificuldades que vao ocorrendo, como
iremos falar, de seguida, no proximo topico.

Achamos interessante, ainda, considerar neste topico as percecbes que estdo
subjacentes a doenca de Alzheimer, em razdo de estas estarem relacionadas com os
conhecimentos e as competéncias que cada um de nds possui. Neste seguimento, verificamos

[

nos discursos dos entrevistados que as principais palavras que descrevem esta doenca sao: “o
esquecimento”, “as memorias do passado” e “uma doenca complicada”. Ainda assim, alguns
cuidadores, principalmente aqueles que lidam com um maior nimero de idosos nas suas
instituicoes, utilizam outros termos para descrever esta doenca, tais como “doenca infeliz”,
“ingrata” e “doenca que leva a perdas constantes”. Para ilustrar melhor este exemplar de

percecoes, escolhemos alguns depoimentos que as exemplificam.

“Daquilo que eu consigo ver diariamente, que a gente vé, e apalpa, que é mesmo
palpavel, quem trabalha com eles é palpdvel, a doenca de Alzheimer é uma doenca muito, é
uma doenca infeliz, acaba por nos isolar, de os tornar sés muito sés, muito solitdrios muito
tristes, e além de ser uma doenca complicada trds obviamente muitas complicacbes e
limitacées para quem tem este tipo de doenca, é muito ingrata. Porque nds todos os dias

trabalhamos no reconhecimento. Porque, olhe, todos os dias dizemos isto é uma colher, isto
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é um garfo, a casa de banho é ali, tem que beber dgua, todos os dias, é a mesma coisa. Todas
as horas é repetitivo, temos que estar constantemente a relembrar aquilo que eles sdo, ndo
é, acaba por ser assim um pouco, e é muito ingrata, é uma doenca muito ingrata, eu chamo-
lhe a doenca ingrata, que é a doenca ingrata mesmo” (Beatriz, encarregada do setor, 12°

ano, 48 anos).

“E sem duvida uma doenca que nés leva a perdas constantes e a todos os niveis, ndo

é” (Fatima, ajudante de lar, 12° ano, 31 anos).

“E morrer aos bocadinhos, ir acabando, muito lentamente, pelo menos no caso da

minha mde...” (Solange, auxiliar de servicos gerais, 12° ano, 53 anos).

Como é possivel constatar, este ultimo depoimento descreve a doenca de Alzheimer,
tendo em conta a patologia que afeta a sua familiar. Esta relacionada com os conhecimentos
evidenciados pela cuidadora na instituicao mas principalmente pelos saberes que o cuidar
informal lhe transmite.

A titulo de curiosidade resolvemos ponderar ainda as percecdes que os cuidadores
possuem relativamente a doenca de Alzheimer e a deméncia, ou melhor optamos por
averiguar se estes consideravam que estes dois conceitos (doenca de Alzheimer e deméncia)
designam o mesmo tipo de doenca. A maior parte dos cuidadores para contestar esta
tematica utiliza como recurso os proprios idosos, mencionando que os doentes com deméncia

sao diferentes dos pacientes com a doenca de Alzheimer.

“Pessoas que tém deméncia nés vemos que ora sGo dementes em certas situacoes.
Ora sei ld, ndo acertam com o fazer xixi, nem em fazer o coc6 nem em... e com Alzheimer
ndo, eles pura e simplesmente ndo sabem o que é, ndo sabem se tém vontade de fazer xixi.
Se nos nunca lhe dermos de comer, eles nunca comem, se nés nunca lhe dermos de beber,

eles nunca bebem” (Beatriz, encarregada do setor, 12° ano, 48 anos)

Apesar da maior parte dos cuidadores afirmar que deméncia e a doenca de Alzheimer
sao patologias diferentes, também encontramos uma minoria de cuidadores que afirmam que
0 conceito de deméncia e doenca de Alzheimer estdo relacionados, como é o caso das
cuidadoras Fatima e Albertina. Isto &, consideram, tal como é referido no capitulo Ill, que a
doenca de Alzheimer é uma forma de deméncia. Embora, esta minoria afirme que ambos os
termos se encontram relacionados através dos seus depoimentos apercebemo-nos,
principalmente através do discurso da cuidadora Fatima, que existe uma certa dificuldade em
distinguir a doenca de Alzheimer e deméncia. Grande parte dos cuidadores deste estudo nao
carateriza a deméncia como um termo genérico que diz respeito a um conjunto bem
determinado de sintomas de varias doencas. Existe realmente uma grande confusdao na

distincao dos termos aqui referidos. Talvez esta confusao resulte do facto de quando nao se
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pode diagnosticar com certeza a doenca de Alzheimer, é apenas diagnosticado o paciente
como demente. Sendo uma deméncia generalizada porque nédo € possivel particularizar o tipo

de deméncia que afeta o paciente.

“A doenca de Alzheimer estd sinalizada como sendo uma deméncia (...) Agora é assim
que as pessoas veem um doente de Alzheimer, é demente, sim, fazem logo essa comparacao.
Agora eu penso que seja diferente (...) se calhar alguma diferenca hd, ndo é, agora nédo sei

explicar, sinceramente ndo sei explicar qual” (Fatima, ajudante de lar, 12° ano, 31 anos).

“Estdo relacionadas. A deméncia depois no fundo acaba depois por ser como a de
Alzheimer, ndo é, tem a ver com o cérebro com a parte neurolédgica, ndo é. No fundo acho

que sim que estdo relacionadas” (Albertina, ajudante de lar, 9° ano, 39 anos).

Todavia, existe igualmente uma minoria de depoimentos que mencionam nao saber se
a doenca de Alzheimer e da deméncia, se se tratam do mesmo tipo de doencas ou nao.
Demonstram, assim, o desconhecimento que a doenca de Alzheimer é considerada uma
deméncia, e que a deméncia nao é considerada uma doenca, mas sim um conjunto de
sintomas de um grupo de doencas que provocam um declinio progressivo no funcionamento
das pessoas (Alzheimer Portugal, 2015).

Nesta sequéncia, salientamos que os conhecimentos e as competéncias dos
cuidadores formais se processam através das formacdes que frequentam ou frequentaram,
através da sua experiéncia profissional, visto que todos os dias podem surgir novos problemas
aos quais € necessario responder, e ainda, através da informacao transmitida entre os
proprios colegas. Por vezes, os cuidadores podem manifestar conhecimentos incorretos, como
podemos reparar, em alguns casos, na dificuldade existente em distinguir a doenca de
Alzheimer de deméncia. Alias, este distincdo entre ambos os termos, como podemos deduzir,
nao é simples. Contudo, a falta deste conhecimento nao influencia a forma como os
prestadores de cuidados cuidam dos idosos, ja que muitos dos cuidadores aqui examinados
apresentaram diversas competéncias ao cuidar dos seniores com a doenca de Alzheimer.

Percecionamos, ainda, que os cuidadores de Alzheimer tendem a definir esta doenca
através dos sintomas que estdo associados a esta patologia, mas também partindo dos

impactos que esta doenca tem na vida social destes doentes.
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Dificuldades dos cuidadores formais

Para que seja possivel assimilar de melhor forma as dificuldades com as quais os
cuidadores formais se defrontam iremos explorar inicialmente o nivel de exigéncia com o qual
os cuidadores formais se deparam ao atender esta espécie de idosos comparativamente a
outro tipo de idosos® que se encontram presentes na instituicao.

Apuramos que a exigéncia € maior uma vez que estes exigem mais atencao, mais
paciéncia e um tratamento mais individualizado e uma maior necessidade de
acompanhamento e de esforco, principalmente numa fase mais avancada da doenca,
relativamente aos outros utentes. Este nivel de exigéncia € percetivel nos sequentes

testemunhos.

“Temos que ter um bocadinho de paciéncia também... e calma... paciéncia e calma.
Porque sdo pessoas que querem muita atencdo, ndo é. E nos temos de ter paciéncia e saber
conversar com eles, ter calma, fazer as coisas com calma, porque sabemos que estas pessoas
ndo estdo bem, ndo é, precisam de calma e tempo, que conversem com elas, temos de ter,

pronto, é paciéncia e calma” (Albertina, ajudante de lar, 9° ano, 39 anoss).

“A diferenca é como sabemos ao nivel da compreenséo, ao nivel da atencédo tem de
ser muito mais aprofundado, muito mais minucioso, ndo é, porque os outros de certa forma
acabam por ser pessoas ditas normais, nGo é, a nivel cognitivo. Pronto com os doentes de
Alzheimer temos de ser mais interventivos, ld estd mais minuciosos, ndo é, mais atencdo
mais paciéncia (...) um doente de Alzheimer é algo muito mais complicado, o resultado é mais
dificil, e quando se vé o resultado é muito mais palpdvel, e é tudo, acho que é so isso”

(José, animador, licenciado, 30 anos).

O nivel de exigéncia é muito maior em comparacdo aos outros seniores que se
encontram na instituicdo. A vista disso, por vezes, também existem algumas dificuldades com
as quais os cuidadores diariamente se defrontam e as quais vao sempre tentando responder
até encontrarem as respetivas solucdes, como mencionamos anteriormente.

Assim sendo, achamos apropositado realizar uma lista das dificuldades reportadas por
alguns dos cuidadores quando lidam com os doentes com a doenca de Alzheimer, que se

encontram no quadro imediato.

8 Englobam-se aqui apenas os idosos ditos “normais”, que nao sao afetados por outro tipo de
deméncias ou por grandes niveis de dificuldades cognitivas e elevados graus de dependéncia.
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Tabela 4: Dificuldades mencionadas pelos cuidadores formais no cuidar de doentes com a
doenca de Alzheimer

Incompreensdao por parte dos outros residentes (idosos) do lar
relativamente a patologia pela qual o doente de Alzheimer é afetado;
Dificuldades emocionais por nao se conseguir chegar ao resultado
pretendido;

Emocées quando um doente é afetado por esta patologia;

O lidar com os familiares destes doentes;

Esforco fisico numa fase avancada da doenca;

A realizacao de colheita de sangue;

Situacées de agressividade;

Prestar cuidados e compreendé-los: nao saber aquilo que eles precisam no
momento;

Cuidar do utente quando esta numa fase negativa;

Lidar com os outros colegas no que diz respeito a forma de atender esses

pacientes;

Responder a perguntas/questées/conversas repetitivas.

Como é possivel averiguar os cuidadores apontam algumas dificuldades ao lidar com
os idosos afetados pela doenca de Alzheimer. Vamos, de seguida, pronunciar-nos brevemente
acerca cada uma delas, apresentando em conjunto algumas das declaracées que evidenciam

essas adversidades.

= Incompreensao por parte dos outros residentes (idosos) do lar

relativamente a patologia pela qual o doente de Alzheimer é afetado

Os cuidadores ao lidarem com os doentes de Alzheimer acabam por percecionar
outras dificuldades que nao os afetam diretamente, mas que acabam por os atingir
indiretamente, uma vez que necessitam de explicar aos outros idosos o que se passa com
aquele doente, para que nao ocorram processos de rotulagem. Todavia, nem sempre os outros

utentes acabam por compreender a patologia que afeta os seus colegas.
“Ndo entenderem que as faculdades deles jd ali ndo estdo, e que por vezes, nos
temos de repetir imensas vezes a mesma coisa e tentar que eles entendam que é mais dificil”

(Claudia, diretora técnica, licenciada, 39 anos).

“Os outros ndo entendem (...) entre eles companheiros, ndo entendem, porque eles

depois aquela pessoa que estd bem fisicamente, que anda para aqui e para a frente, mas ndo
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atina na explicac@o, nos sitios certos, ndo sabem, para eles aquilo é uma confusdo” (Graga,

encarregada de setor, 12° ano, 49 anos).

» Dificuldades emocionais por nao se conseguir chegar ao resultado

pretendido

O facto de por vezes os cuidadores nao conseguirem chegar ao mesmo género de
resultados que visam atingir com os outros utentes ditos normais, acaba de alguma forma por
os influenciar. Mesmo existindo a consciéncia de que por vezes com esses pacientes o

importante nao é chegar-se a um determinado resultado.

“As vezes, por muito que a gente tente e por muito que a gente queira fazer
melhor, muitas vezes a gente, ndo conseguimos (...) ndo é possivel chegar aquele resultado
(...) n@o é que para nos seja mau, mas acaba por ser, acabamos por sentir que ndo estamos a

conseguir chegar até aquilo que queremos” (José, animador, licenciado, 30 anos).

= Emocodes quando um doente é afetado por esta patologia;

Quando os cuidadores comecam a detetar sintomas desta patologia nos seus utentes
ou quando esta doenca é lhes diagnosticada, isto acaba por influenciar o estado emocional
dos cuidadores, uma vez que estes lidam diariamente com eles e acabam por, de alguma
forma, criar lacos afetivos. Consequentemente, isto acaba por influenciar de alguma forma os
cuidadores quando visualizam as modificacées que vao ocorrendo nos seus utentes derivadas

dessa patologia, como acontece com a cuidadora Carla.

“N6s ndo estamos a espera que aquele doente, vd ter aquela deméncia, e nés
deparamos nos com aquilo e hd sempre uma certa dificuldade (...) e vemos o utente parece
que a degradar-se e é complicado para nds lidarmos com um utente que entra para aqui (030
no inicio e estd sauddvel, parece que estd sauddvel, ainda vai comunicando connosco, e
depois nos vemos o ir assim esquecendo-se das coisas torna-se bastante complicado, para
nos, ndo é, que lidamos com eles todos os dias, vai se tornando complicado” (Carla, diretora

técnica, licenciada, pés-graduada, 30 anos).

Alias, os sintomas desta doenca acabam por influenciar emocionalmente os
cuidadores ao depararem-se com algumas situacdes que ocorrem na instituicao e que acabam
por os afetar de forma emocional, tal como é possivel observar através do discurso da

Beatriz.

“Eu deparo-me com situacées de filhos que vem ver os pais, eles ndo conhecem os

filhos, eu acho que é uma das maiores tristezas que a gente aqui se depara, é o facto de eles
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ndo reconhecerem os familiares (...) e é complicado no sentido de todos os dias entramos,
essas pessoas que estdo, ndo nos reconhecem, ndo é, e nés, «old, bom dia entdo dormiu
bem?», ficam com aquele olhar perdido, por vezes ld tém algum lapso de reconhecimento
mas eu acho que é mesmo sé, reconhecemos de algum lado, ndo sabem de onde, ndo é, e ndo

é fdcil, ndo é fdcil” (Beatriz, encarregada do setor, 12° ano, 48 anos).

= QO lidar com os familiares destes doentes;

Segundo alguns dos cuidadores, lidar com os familiares deste tipo de doentes nem
sempre € uma tarefa facil, visto que alguns dos parentes desses pacientes ndo compreendem
os sintomas que estado associados a doenca e acabam por ndo perceber o motivo pelo qual o
seu ente querido se encontra naquela situacdo, reivindicando esse desconhecimento a

instituicao.
“Sabe que estes doentes muitas vezes também a familia nGo os entende, e cobram-
nos a nés um bocado isso. Ah mas o meu pai, estd assim, mas eles ndo entendem que é

proprio da doenca” (Graga, encarregada de setor, 12° ano, 49 anos).

= Esforco fisico numa fase avancada da doenca;

Na fase terminal desta doenca, é exigido um maior esforco fisico aos cuidadores, uma
vez que o doente neste estadio se encontra em incontinéncia, e quem acaba por realizar a
maior parte do esforco para mover os doentes, para lhe poder prestar, por exemplo, cuidados

de higiene, sao os cuidadores.

“A mobilidade [é o mais dificil], as vezes, por exemplo, a gente ao doente de
Alzheimer, as vezes, podemos lhe dizer «olhe, chegue-se mais para cima» ou «vire-se de
lado~, ndo é, prontos, e é mais dificil de entender [para os doentes], a gente tém de fazer
um bocadinho mais de esforco (...) temos de fazer um bocadinho mais de esforco, prontos”

(Rosa, auxiliar de servicos gerais, 12° ano, 43 anos).

= A realizacdo da colheita de sangue

A colheita de sangue nao é uma tarefa facil para a Manuela, posto que um dos utentes
com esta patologia tem receio deste processo. Por isso necessita sempre da ajuda de uma

colega para conseguir realizar este oficio.

“Para tirar a glicemia também temos que ser duas, pelo menos no senhor Rui, que
ele tem medo a agulha, e temos que ser sempre duas (...) ele nGo gosta da pica” (Manuela,

auxiliar de servicos gerais, 9° ano, 52 anos).
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Este processo pode ser uma questdo, por vezes, dificil porque os doentes com a
doenca de Alzheimer podem sentir dor, sentindo-se agredidos e podendo reagir de uma forma
defensiva. A doenca de Alzheimer afeta as pessoas a nivel cognitivo, logo estes individuos nao
conseguem compreender, que a pessoa em questao esta a realizar aquele procedimento para
o seu bem, apenas sentem a dor causada por essa conduta. Assim, as reacdes destes a dor

tratam-se apenas de comportamentos defensivos (Gineste & Pellissier, 2007).

» Situacdes de agressividade;

Existem cuidadores que apontam como adversidade o facto de alguns idosos
poderem/serem agressivos. Nao obstante a D. Beatriz interpreta essa agressividade como

sendo uma forma defensiva pela parte deles.

“Dentro de Alzheimer temos outras pessoas com alguma agressividade, sim (...) eles
sdo agressivos naquilo que eu entendo, porque, logo, eles ndo nos conhecem, e todas as
vezes que nés vamos SOmMoOS pessoas hovas, ndo é. Entdo eu entendo que parte da
agressividade, se eles nGo nos conhecem, é a forma de eles se protegerem ndo é, eu é assim
que encaro o Alzheimer, e é aquilo que eu entendo” (Beatriz, encarregada do setor, 12°

ano, 48 anos).

As capacidades cognitivas destes doentes sdo deficitarias, existindo varias
dificuldades em se expressarem oralmente, por isso quando se sentem agredidos, tendem a
adotar um comportamento violento, que na realidade ndao é mais do que uma conduta
defensiva, como acontece por exemplo na colheita de sangue (Gineste & Pellissier, 2007).

O facto de ocorrerem varias dificuldades no dominio da comunicacdo, ou seja, em
exprimirem-se verbalmente leva a que a pessoa tenha de adotar outras formas de expressar
as suas emocgdes, ou sentimentos, isto € “uma pessoa € constrangida a significar por actos e
gestos (...) o que se exprime geralmente pela palavra (..) ela pode facilmente parecer
agressiva. Esses gestos nao nos devem iludir: a maior parte das vezes essa pessoa apenas tem
a intencao de nos fazer compreender que estamos em risco de a magoar ou agredir” (Gineste
& Pellissier, 2007: 157). Portanto, tal como a cuidadora Beatriz refere, estes doentes tém
apenas a intencao de se protegerem, de exprimirem por atos aquilo que ja nao conseguem

exprimir através da palavra.

= Prestar cuidados e compreendé-los: ndo saber aquilo que eles precisam no

momento;

Como acabamos de mencionar, um dos sintomas da doenca de Alzheimer é um

discurso vago do doente nas suas conversacOes, existe uma maior dificuldade para se
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encontrarem as palavras certas para descrever determinadas situacdes (Alzheimer Portugal,
2015). Isto origina alguns constrangimentos nos cuidadores formais, porque torna-se mais
dificil de perceber aquilo que os seus pacientes necessitam ou precisam, por exemplo, se tém

alguma dor fisica.

“Para eles [idosos com a doenca de Alzheimer] também é desgastante porque nds
queremos dar-lhes o maior conforto mas se calhar nem é naquele momento, nem é aquilo
que eles precisam. Mas ndés também ndo sabemos que é que eles precisam, porque eles
também ndo nos dizem o que precisam, e é por ai, é um bocado desgastante” (Beatriz,

encarregada do setor, 12° ano, 48 anos).

“Compreende-los, é uma das partes mais dificeis que hd. Se eles estdo super
esquisitos, entre aspas... pronto e... sei ld, sGo pessoas muito, esquivas, se gostam de estar no
cantinho deles, ndo gostam muito de..., e depois revoltam-se muito porque acham que toda a
gente se estd a intrometer no dominio deles” (Sandra, encarregada do setor, 12° ano, 52

anos).

Apesar de um individuo com a doenca de Alzheimer ndo conseguir a partir de um
determinado instante identificar cognitivamente aquilo que se encontra diante dele, ele
continua a sentir e a reconhecer emocionalmente, isto porque o doente continua a ter
sensacdes e emocoes. Alids, estes doentes “dao a entender, muitas vezes, pelo olhar, pelos
seus gestos, pelas suas expressoes, pela sua atitude, mesmo pela sua descontraccao muscular
que reconhecem e sentem emocionalmente aquele que esta ao seu lado” (Gineste &
Pellissier, 2007: 178). Por vezes, pode nao ser facil compreender aquilo que estes doentes
necessitam num determinado momento mas através do seu comportamento e do seu olhar
podemos perceber ou tentar perceber alguns constrangimentos positivos ou negativos que
podem afetar estes pacientes, “existem portas entre o mundo dessas pessoas € 0 nhosso;
portas que por vezes nao se abrem, porque foram fechadas durante demasiado tempo, que
por vezes nao se abrem porque nao as sabemos abrir, que por vezes nao se abrem porque a

pessoa ja nao pode ou nao as quer abrir” (Gineste & Pellissier, 2007: 178).

= Cuidar do utente quando estd numa fase negativa;

Outro dos sintomas que esta subjacente a doenca de Alzheimer é a imprevisibilidade
emocional (Alzheimer Portugal, 2015), que nem sempre é facil de gerir pelos cuidadores,
visto que nem sempre é acessivel manter a estabilidade emocional de um doente, como

podemos constatar, através da deposicao de uma das diretoras técnicas.

“Naquela fase em que choram e que sdo sempre do contra, estdGo sempre na

negacdo, isso é um aspeto negativo, porque ndés queremos tentar ajudar o utente, e tentar
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com que ele fique, que ndo chore. Mas ndo vamos conseguir porque ele estd, estd na
negacdo, isso é um aspeto negativo porque ndés queremos ajudar e ndo conseguimos. Porque
tem alturas que por mais tentes e tentes, ele volta a situacéo, ele pode parar mas depois nos
afastamo-nos e ele vai voltar outra vez a chorar” (Carla, diretora técnica, licenciada, pos-

graduada, 30 anos).

A imprevisibilidade emocional esta subjacente a esta doenca, como referimos
anteriormente. Contudo os doentes nao tendem a adotar comportamentos defensivos apenas
quando alguém os magoa, quando sentem dor ou quando existe um cuidar mal ajustado. Por
vezes, estes podem também manifestar este tipo de conduta quando algo no meio envolvente
os afeta, quando existe algum tipo de sofrimento psicologico ou até um desconforto corporal.
Todavia, isto nao quer dizer que os pacientes adotem sempre um comportamento defensivo,
segundo Gineste e Pellissier (2007), nestas situacoes, visto que por vezes face um sofrimento
psicologico podem surgir momentos de choro e tristeza. E fundamental relatar que por vezes
este género de momentos pode estar relacionado com algo que foi escondido ao idoso e que o
pode afetar emocionalmente, por exemplo, a ocultacao da morte de um ente querido pode
criar no idoso momentos de ansiedade e desconforto uma vez que este continua a espera da
visita do seu familiar e ndo entende o porqué de este ndo comparecer (Gineste & Pellissier,
2007).

= Lidar com os outros colegas no que diz respeito a forma de atender esses

pacientes;

Tal como foi interpelado, anteriormente, os cuidadores adquirem conhecimentos e
competéncias através da sua experiéncia laboral, de formagdes, entre colegas, como também
através da sua pesquisa pessoal. Esta diversidade de conhecimentos, que nem sempre sio os
mesmos saberes adquiridos pelos seus colegas de trabalho, origina por vezes alguns conflitos
entre ambos, como é referido pela cuidadora Solange, que ndo concorda com alguns dos

procedimentos realizados pelos seus colegas ao lidarem com estes pacientes.

“jd tenho entrado aqui em certos choques [com colegas], hd coisas que ({...)
simplesmente ndo concordo (...) até numa simples fralda, ndo é roda para cd, roda para ld.
Eu converso muito com eles [doentes], as vezes algumas, eu sei que eles ndo me respondem

(...) e eu continuo a falar” (Solange, auxiliar de servicos gerais, 12° ano, 53 anos).

= Responder a perguntas/questdes/conversas repetitivas.

O principal sintoma associado a esta doenca, também enumerado varias vezes por
estes cuidadores é constituido pelos lapsos de memoria (Alzheimer Portugal, 2015), o que

leva muitas vezes, os doentes a realizarem constantemente interrogacées ou a repetiram
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frequentemente as mesmas conversacdes. A existéncia destes sintomas, em alguns

momentos, pode afadigar o cuidador, ora vejamos o seguinte depoimento.

“As vezes hd muitas perguntas do mesmo, a dona Tatiana é sempre, e depois vem
ter com uma pessoa, sempre, as vezes pergunta uma coisa. Dois minutos jd vem, «6 menina,
mas foi consigo que falei». Mas tentamos lhe dar sempre a volta, «ndo foi comigo que falou,
foi com outra colega», e as vezes vem ter connosco montes de vezes, e procura sempre as

mesmas coisas” (Adelaide, auxiliar de servicos gerais, 9° ano, 30 anos).

O discurso da cuidadora Adelaide evidencia que nem sempre é facil responder
constantemente a mesma questdo, contudo “de cada vez que privamos uma pessoa, cuja
doenca a impede de compreender correctamente o mundo que a rodeia, de uma informacao
que lhe permitiria compreendé-lo melhor, corremos o risco de reforcar ou de provocar uma
experiéncia de incoeréncia, de alargar a distancia que separa o seu mundo do nosso” (Gineste
& Pellissier, 2007: 171).

Alguns cuidadores também percecionam e afirmam que ndo existem muitas
dificuldades devido a aprendizagem que realizam transversalmente da sua experiéncia

profissional que lhes da algum grau de confianca:

“Na nossa instituicdo eu acho que ndo, até porque sdo pessoas que jd trabalham had
muito tempo, jd tém muito ultra queijo, isso também lhes dd alguma confianca no dia-a-dia,

e a trabalhar com eles” (José, animador, licenciado, 30 anos).

Neste estudo podemos deduzir que a maior parte dos cuidadores aponta algumas das
dificuldades descritas no paragrafo anterior, apenas uma minoria afirma nao ter grandes
dificuldades, talvez porque quando essas complicacdes ocorrem € necessario contorna-las, é
necessario encontrar as solucdes no respetivo momento.

Face as complexidades existentes e ao nivel de exigéncia que estes doentes carecem,
a maior parte dos cuidadores afirma que existe um cansaco (fisico e psicologico) e um stresse,

mas trata-se de um cansaco ligeiro.

“As vezes levam-nos assim um bocado ao auge das nossas capacidades da paciéncia,
mas claro nés temos de pensar, parar um bocadinho e pensar «ndo, ele ndo estd nos seus
cinco sentidos, ndo estd completamente com o seu juizo perfeito ndo estd, estd demente por
isso nés temos que ter o mdximo de paciéncia e trata-lo da melhor maneira possivel» (...) nos
depois acabamos por sair daqui, de ao pé deles, e temos a obrigacdo de deixar as pessoas que
agora ficam com eles vdo cuidar deles e nés vamos a fazer a nossa vida e arejamos (Raquel,

animadora, licenciada, 32 anos).
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Os protetores referem, ainda, que este cansaco nao é tao intenso como seria se
tivessem de cuidar destes doentes 24 sobre 24 horas como ocorre nos cuidadores informais, e
que na instituicao existe também uma divisao do trabalho entre todos que torna este servico
mais facil. O grau de dificuldade existente entre cuidadores formais e informais encontra-se
especialmente patente no caso que encontramos nesta investigacao, de uma cuidadora que
afirma sentir-se cansada, todavia afirma que esse cansaco nao se deve ao facto de esta ter de
lidar com os doentes de Alzheimer na instituicdo, mas sim ao facto de prestar cuidados

informais a um familiar com a doenca de Alzheimer:

“Eu estou cansada, mas eu ndo deito que seja por aqui. Muito cansada, muito muito
cansada, mas eu deito, eu estou a viver de mais os problemas da minha méde” (Solange,

auxiliar de servicos gerais, 12° ano, 53 anos).

Apesar de existirem algumas dificuldades é importante frisar que os cuidadores ao
prestarem cuidados a estes doentes confrontam se com alguns aspetos positivos, que motivam
o seu trabalho. Alguns dos factos que os cuidadores alegam ao lidarem com este género de
doentes, é que se tratam de pessoas queridas, bem-dispostas, que lhes transmitem bastante
carinho, e lhes possibilitam ouvir as historias das suas vidas e proporcionam momentos

alegres:

“Eles contam a vida deles, o passado deles, e isso, eu para mim eu gosto dessa parte,
de eles me contarem a vida deles, de eles contarem os momentos que lhes ficam, que ainda
tém, guardados na memdria, e contam-me e riem-se, e fazem rir os que os rodeiam, e, ou
cantam, essas coisas antigas, ou contam lendas ou contam anedotas que ainda se lembram é
uma parte que nds notamos que eles estdo contentes e nos ficamos contentes, de estar a
ouvir, eu pelo menos gosto das historias que eles contam” (Raquel, animadora, licenciada,

32 anos).

Averiguou-se que sao diversos os cuidadores que ao prestarem cuidados aos doentes
com a doenca de Alzheimer se sentem realizados, que estdao a contribuir para o bem-estar
destes doentes, o que faz com que se sintam bem consigo préprios. Ha cuidadores que pelo
facto de trabalharem com este tipo de utentes sao conquistados por sentimentos de

gratificacao e de privilégio:

“O resultado é muito gratificante, pois repara, sdo pessoas que estdo bastante
afdveis (..) s@o queridas (..) e penso que isso é o mais importante” (José, animador,

licenciado, 30 anos).

“Eu sinto-me assim uma espécie de... ndo é de uma heroina, mas sinto-me assim,

sabe, uma supermulher, porque consigo, e depois também é um facto a gente também
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comeca a conhecé-los, comecamos a saber aquelas pequenas coisinhas deles, e sinto-me,
sinto-me bem, sinto-me assim uma supermulher porque consigo lidar com alguns, a maior
parte (...) é saber, eu pessoalmente, que estou a contribuir para que este tipo de doentes se
sintam confortdveis, que se sintam, que tenham ali alguém” (Beatriz, encarregada do setor,

12° ano, 48 anos).

Uma das cuidadoras demonstrou que esse sentimento de gratidao demonstrado pela
cuidadora Beatriz e pelo cuidador José se verifica apenas em pequenos aspetos, como é

percetivel no discurso da auxiliar de servicos gerais, Rosa.

“E gratificante em pequenas coisinhas, como por exemplo, vem um membro da
familia, que ele as vezes nem, pode até lembrar-se que é a filha como ndo pode lembrar,
mas se nos ao pé de um familiar lhe dizemos, «olhe eu quem é que sou?», e pelo facto de ela
dizer o nome jd é, é um sucesso, prontos, é mais que bom, e isso deixa-nos contentes, claro,

ndo é” (Rosa, auxiliar de servicos gerais, 12° ano, 43 anos).

Fatima, ajudante de lar, ao lidar com os doentes de Alzheimer refere sentimentos de
impoténcia, ao contrario dos seus colegas, ja que gostaria de proporcionar melhores
condicoes de vida a estes doentes, porém estas nem sempre se encontram ao seu alcance,
dado que a cuidadora apesar de ter conhecimentos para lidar com esta doenca, nao julga ter

conhecimentos suficientes.

“As vezes sinto-me um bocadinho impotente porque também ndo sei tudo ndo é,
gostava de saber mais, e é um tema, ndo é, que cada vez mais afeta a nossa sociedade, e nés
nunca estamos preparados, mas gosto daquilo que faco, e sei que cada vez mais os doentes
s@o institucionalizados com este tipo de problemas de saude” (Fatima, ajudante de lar, 12°

ano, 31 anos).
Desta forma, percebemos, mais uma vez, através das dificuldades mencionadas pelos

prestadores de cuidados e através dos sentimentos verbalizados por estes, que existem

situacoes decorrentes na instituicao que acabam por afetar emocionalmente os cuidadores.
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As necessidades dos cuidadores formais

Face as dificuldades existentes e aos constrangimentos presentes torna-se importante
perceber quais sao os meios atuais nas instituicoes que os cuidadores utilizam como auxilio as
suas dificuldades.

Neste sentido, verificamos que os cuidadores mencionam a existéncia de psicologos,
enfermeiros e médicos nestes estabelecimentos que os podem ajudar a ultrapassar as suas
dificuldades. Apesar disso, os prestadores de cuidados afirmam que nao costumam recorrer a
este tipo de apoio fornecido pela instituicao, referindo que quando existe algum tipo de

dificuldade tendencionalmente procuram o apoio de algum colega no local de trabalho.

“Temos psicologas, agora até temos uma neuropsicéloga (...) nunca precisei, ndo
tenho [recorrido a psicologa] porque também nunca precisei” (Sandra, encarregada do

setor, 12° ano, 52 anos).

Observamos, ainda, que uma das cuidadoras possui apoio fora dos meios da
instituicdo, mas esse apoio existe porque o seu familiar sofre dessa patologia, logo 0os meios
utilizados por esta cuidadora sao o neurologista e o médico do seu familiar.

No que diz respeito as necessidades dos cuidadores formais, verificamos que estes
tendem a referir, maioritariamente, a formacao como um recurso para ultrapassar as

dificuldades com que se deparam diariamente.

“Se eu ndo estou preparada para lidar com aquele doente, pronto eu acho que a

formacdo vai ajudar mais, ndo é” (Manuela, auxiliar de servicos gerais, 9° ano, 52 anos).

Contudo, existe uma minoria que aponta como possiveis necessidades outras solucoes,
nomeadamente:
e Uma unidade de deméncia especializada para os doentes com a doenca de
Alzheimer
“NGo é descabido de todo a gente pensar numa unidade de deméncia
vocacionada por, ndo é separar os utentes (..) mas um tratamento muito
mais especial, muito mais vocacionado (...) numa unidade de deméncia estas
pessoas a nivel de desenvolvimento e de aproveitamento era muito melhor”

(José, animador, licenciado, 30 anos).

e Uma instituicao para os doentes que tém apenas esta patologia
“Lar s6 para esta patologia uma vez que cada vez mais temos doentes e
entram doentes com esta patologia, e é muitas vezes, por vezes, complicado

de lidar” (Bianca, diretora técnica, licenciada, 42 anos).

90



Cuidadores formais de pacientes com doenca de Alzheimer nos lares da Terceira
Idade

e Gabinete de Apoio as Funcionarias
“Olhe uma coisa, devia de haver um gabinete s6 de apoio as funciondrias, ou
as colaboradoras que fazem trabalho diretamente com este tipo de doencas”

(Beatriz, encarregada do setor, 12° ano, 48 anos).

e Maior nimero de colaboradores
“Um maior nimero de colaboradores, jd ndo é uma carga téo grande para os

outros restantes” (Beatriz, encarregada do setor, 12° ano, 48 anos).

e Grupos de autoajuda
“Uma coisa que eu gostava era isto, gostava de ter contato com outros
cuidadores, isso sim gostava. Com outros cuidadores (...) s6 para conversar
com eles, acho que isso me fazia bem (...) gostava de um grupo de autoajuda
acho que a gente falando eu ia ter alguma coisa do outro lado, ia aprender

alguma coisa” (Solange, auxiliar de servicos gerais, 12° ano, 53 anos).

e Mais tempo com os utentes
“Se calhar se tivéssemos um bocadinho mais de tempo com eles se calhar
seria melhor também para eles...” (Adelaide, auxiliar de servigos gerais, 9°

ano, 30 anos).

No que concerne a necessidade de existir uma instituicao apenas para os doentes com
esta patologia existe quem ndo seja da mesma apreciacdo, como é o caso de uma das

diretoras técnicas.

“Ndo consigo ver que, por exemplo, haja um casal em que o marido esteja bem e a
esposa tenha Alzheimer que sejam separados, porque ela tem Alzheimer. E que seja colocada
numa instituicdo em que so haja doentes para Alzheimer, depois hd aqui uma quebra de
apoio (...) quer dizer a pessoa ndo se lembra que aquela pessoa é o marido (...) ndo tinha
l6gica alguma para mim (...) irem a um lar verem o pai e irem a outro lar ver a mée (...) nd@o
sou muito apologista de centralizar os doentes com a mesma patologia, apesar de ser mais
dificil trabalhar com um grupo muito heterogéneo, mas também ndo estou a ver sé doentes
de Alzheimer segregados ali num determinado sitio e pronto, ndo, ndo estou a ver, nem a

imaginar, como é que isso seria” (Claudia, diretora técnica, licenciada, 39 anos).

Nesta perspetiva, cerramos com a constatacdao de que os cuidadores referem
maioritariamente como principais necessidades a existéncia de formacdes, a atualizacao de

conhecimento, contudo a maior parte destes prestadores de cuidados sao abrangidos por
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formacgdes disponibilizadas pelas préprias instituicoes. Todavia, é relevante sublinhar a

existéncia de outras necessidades evidenciadas por um menor nimero de cuidadores formais.

92



Cuidadores formais de pacientes com doenca de Alzheimer nos lares da Terceira
Idade

Consideracées Finais

Neste ponto, pretende-se sistematizar o conjunto de informacdes recolhidas tendo
como referéncia os objetivos desta investigacao: analisar as condicdes (formais ou informais)
que os lares possuem para dar apoio aos cuidadores formais que cuidam dos idosos com a
doenca de Alzheimer e averiguar as competéncias, dificuldades e/ou necessidades com as
quais os cuidadores formais se deparam ao cuidar de idosos com a doenca de Alzheimer.

Antes de nos centramos nos principais resultados obtidos por esta investigacao é
apropositado realizarmos algumas consideracoes acerca dos contributos teoricos e
procedimentos metodologicos selecionados.

Os conhecimentos investigativos acionados contribuiram para uma reflexdao acerca
desta tematica. Desde ja, os contributos acerca do fenomeno envelhecimento permitiram-nos
racionar acerca das mudancas sociais que tém ocorrido na sociedade. Concedeu-nos, ainda, a
compreensao das diversas oOticas em que o envelhecimento pode ser abordado. A
institucionalizacao facilitou, igualmente, conhecimentos acerca dos motivos que levam a
sociedade a recorrer a esta institucionalizacao bem como os constrangimentos e as
transformacoes desta nos individuos. Ainda, dentro desta abordagem nao podemos deixar de
focar a importancia do termo instituicdes totais visto que este ajuda-nos a compreender
algumas das carateristicas presentes nas instituicoes atuais.

Estes contributos facultaram-nos entendimentos acerca dos idosos e dos locais onde
foi realizada esta investigacao. Recorremos, também, ao conceito de deméncias e doenca de
Alzheimer. O recurso a estes permitiu-nos atingir as carateristicas da doenca de Alzheimer, e
aquilo que a distingue de outro tipo de deméncias. Ja os conhecimentos tedricos acerca do
cuidar potencializaram-nos a compreensao das dificuldades existentes na prestacao de
cuidados ao idoso com este tipo de patologia e permitiram-nos, através das leituras
realizadas, perceber que os principais cuidadores dos seniores sao do sexo feminino.

A nivel metodoldgico combinou-se uma realizagdo de entrevistas semiestruturadas
com uma observacao nao participante em cada uma das instituicoes participantes. Esta opcao
teve como base os objetivos e os contributos tedricos apresentados neste estudo. Embora nao
tenha sido possivel realizar a observacdo em todas as organizacoes selecionadas para este
ensaio, nem as entrevistas planeadas a todos os cuidadores elegidos, acredita-se que os
resultados obtidos conseguem responder aos objetivos aqui tracados.

E crucial referir que este estudo destaca o cuidar dos cuidadores na ética profissional,
e deste modo, demos especial atencao a atividade do cuidar do prestador de cuidados, ao seu
desempenho, as suas opinides e emocoes no quadro profissional.

A realizacao das entrevistas foi efetuada justamente nas respetivas instituices, tal
como as observacdes. Estas Ultimas consistiam principalmente na observacdo de uma

atividade realizada com os idosos. Concretizaram-se na sala de convivio das referidas
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organizacdes, porque este € o local onde tendencionalmente se realizam as atividades com os
seniores e € onde se encontra a maior parte dos utentes das instituicdes.

Através das informacoes recolhidas constatamos que a maior parte dos individuos que
presta cuidados nestas entidades sao mulheres, porém foi possivel apurar a presenca de um
cuidador homem, na funcao de animador sociocultural.

O estudo desta tematica nos lares da terceira idade deu-nos a oportunidade de
conhecer alguns cuidadores formais que vivenciam esta doenca também a nivel informal, ou,
dito de outra forma, tém algum familiar com esta patologia. Nestes casos, o seu discurso,
maioritariamente, teve como base uma comparacao com os seus intimos.

Na investigacao em causa verificamos que os lares possuem alguns recursos formais,
que tem como objetivo dar apoio aos idosos destas instituicdes, como é o casos dos doentes
com a doenca de Alzheimer, mas também facultar assisténcia aos cuidadores formais das
respetivas instituicoes. Os prestadores de cuidados referem, neste seguimento, como recursos
existentes nas instituicoes: o médico, o fisioterapeuta, as enfermeiras, a terapéutica
ocupacional, os animadores, a diretora técnica e a existéncia de formacdes. Embora estes
recursos sejam apontados como existentes na instituicdo a verdade € que os cuidadores
demonstram nao os utilizar quando ocorre algum tipo de dificuldades. Alias,
tendencialmente, quando se veem defrontados com algum constrangimento resultante do
cuidar de idosos com a doenca de Alzheimer os prestadores recorrem a condicoes informais,
mais precisamente aos colegas no local de trabalho. Este é o apoio frequentemente utilizado
pelos cuidadores formais nos lares da terceira idade.

Os prestadores de cuidados formais deparam-se diariamente com constrangimentos
aos quais é necessario responder de imediato, e todos os dias pode surgir um problema
diferente. E ao dar resposta a essas dificuldades que os cuidadores se deparam com as suas
competéncias no cuidar de seniores com a doenca de Alzheimer. Logo, as competéncias sao
adquiridas através da experiencia profissional, da troca de conhecimentos entre os proprios
colegas de trabalho e ainda através das formacdes frequentadas.

Nesta logica, os cuidadores apercebem-se que nao devem contrariar os idosos
afetados por esta patologia, que estes devem ser socorridos primariamente e que exigem
maiores niveis de atencado. Sao indispensaveis estratégias para ultrapassar alguns momentos
resultantes desta patologia, € preciso ter consciéncia para pedir ajuda quando nado se
consegue solucionar o problema. E, ainda, importante combater o processo de rotulagem
entre os companheiros do idoso e é crucial manter a calma, a paciéncia e adotar uma
linguagem mais explicativa com os doentes.

Apesar de os cuidadores destas organizacOes terem competéncias para lidar com
seniores com a doenca de Alzheimer, isto nao quer dizer que nao vivenciem dificuldades. A
propésito, podemos referir algumas das diversidades mencionadas por estes. Os prestadores
referem que existem dificuldades por parte dos outros residentes que nao compreendem a
patologia pelo qual o doente é afetado, salientam irritacdes ao nao se conseguir chegar a um

resultado pretendido. Demonstram constrangimentos emocionais quando um doente é afetado
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por esta patologia. Por vezes, em alguns casos, ocorrem contratempos ao lidar com os
familiares destes idosos, existem dificuldades ao nivel do esforco fisico, principalmente
quando a doenca de Alzheimer se encontra numa fase avancada. Verificam-se
constrangimentos na colheita de sangue, bem como adversidades quando os seniores se
tornam agressivos. Advertem-se frustracoes por nao se conseguir saber o que esses pacientes
necessitam ou precisam no exato momento, e existem, ainda, apertos ao lidar com esse
doente quando ele se encontra numa fase “negativa”. Para os prestadores de cuidados,
também ocorrem dificuldades ao lidar com os seus colegas de trabalho, por divergéncias de
opinidao sobre a forma de lidar com os doentes. E, ainda, desgastante para estes lidar
constantemente com perguntas e conversas repetitivas.

Deduzimos que existem dificuldades no cuidar de idosos com a patologia de Alzheimer
e que os cuidadores sao afetados emocionalmente por essas adversidades. Portanto, a
necessidade destacada por estes para a resolucao destes constrangimentos € a existéncia de
formacdes. Embora, a maior parte beneficie desses arranjos, porque as instituicbes em
questao tendem a proporcionar aos seus funcionarios essas educacdes, apesar de ndo se
direcionarem especialmente na doenca de Alzheimer mas sim a um cuidar geral dos seniores.

Alguns dos cuidadores deram enfase a outro tipo de necessidades, designadamente, a
existéncia de uma unidade de deméncia especializada para os doentes com a doenca de
Alzheimer, a presenca de uma instituicao para os seniores com essa patologia, um Gabinete
de Apoio as Funcionarias, um maior nimero de colaboradores na instituicdo, a comparéncia
de grupos de autoajuda e a possibilidade de estar mais tempo com os seniores afetados por
essa patologia.

Tendo em conta estes conhecimentos podemos referir a existéncia de condicdes
formais nos lares da terceira idade para prestar apoio a estes cuidadores. Se bem que estas
nao sao frequentemente utilizadas pelos prestadores dado que estes tendem a recorrer a
conjunturas informais, especialmente, ao apoio dos colegas de trabalho. Cuidar de idosos com
a doenca de Alzheimer nos lares da terceira idade engloba responder a dificuldades. Logo, os
cuidadores colocam diariamente as suas competéncias a prova, uma vez que todos os dias
podem surgir novas dificuldades. E a pensar nestas contrariedades que alguns dos cuidadores
apontaram possiveis necessidades.

Por fim, salientamos, ainda, que este estudo nao se trata de uma amostra
representativa nem de um estudo generalista. Mas achamos que seria interessante aprofundar
esta perspetiva noutras vertentes, como por exemplo, averiguar as competéncias,
dificuldades e/ou necessidades dos cuidadores formais nas instituicdes da terceira idade, em

outros distritos, como € o caso dos distritos do litoral de Portugal.
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Anexo 1: Guiao da Entrevista do Animador

Cultural

Estudo sobre os cuidadores formais que lidam com a doenca de Alzheimer nos Lares
da Terceira Idade

Caraterizacao dos Entrevistados
Sexo:

Idade:

Habilitacoes:

Local da instituicao onde trabalha:
Cargo na instituicao:

Ha quanto tempo trabalha na instituicao:

Observacao das condicées da

instituicao:

Observacdo do papel, atitude, conhecimento, comportamento do

entrevistado:

Q.1. As pessoas com a doenca de Alzheimer costumam estar envolvidas em
atividades?

Que tipo de atividades?

Q.2. Como é o local onde eles costumam realizar essas atividades?

Considera ser um local apropriado? Porqué?

Q.3. As atividades que realiza com estes doentes tém em conta os interesses e as
competéncias de cada um?

Como sao preparadas?

Q.4. Quantas pessoas costumam participar nessas atividades ao mesmo tempo?

Quantos doentes de Alzheimer?

Q.5. Costuma realizar essas atividades com os idosos sozinha/a ou tem a ajuda de
alguém?

Quem?

Q.6. Costumam realizar atividades/exercicios que estimulam a memédria?
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Com os doentes de Alzheimer?

Q.7. Alguma vez realizaram algum tipo de atividade onde o doente revive
acontecimentos agradaveis de forma a estimular a memoéria?

Q.8. Costumam utilizar musicas nessas atividades?

Que tipo de musicas?

Q.9. E possivel organizar atividades onde seja viavel a participacdo da familia dos
utentes?

Existe uma interacdo positiva com a familia dos utentes nessas atividades?

Q.1. Na sua opiniao a instituicao tem em conta os modos de vida anteriores destes
doentes?

Ajusta o seu funcionamento aos horarios que eles estavam habituados, por exemplo?

Q.2. Considera que esta instituicao tem condicoes adequadas e espacos apropriados

para os doentes com a doenca de Alzheimer?

Q.1. Como lida (o senhor / a senhora) com doentes de Alzheimer?

Qual é o ritmo diario (com que frequéncia)?

Quais as diferencas entre os doentes com a doenca de Alzheimer e aqueles que nao
tém essa patologia?

Q.2. O que considera ser mais facil ou mais dificil, ao lidar com doente de Alzheimer?

(mencionar exemplos).

Q.1. Para além das suas habilitacbes académicas, possui algum tipo de formacao
especializado para lidar/cuidar de doentes de Alzheimer?

(Se sim)

Que tipo de formacao?

Quanto tempo durou?

Considera que foi importante para saber lidar com doentes de Alzheimer?

Acha que se nao tivesse tido essa formacao seria mais dificil de lidar com eles?

Acha que todos os cuidadores que lidam com doentes de Alzheimer deveriam ter essa
formacao ou algum tipo de formacao? (se sim, que tipo de formacao?)

Considera que essa formacao lhe transmitiu mais conhecimentos do que lhe poderia
transmitir a sua experiéncia no trabalho ou com os seus colegas?

(Se nao)

Os conhecimentos que tém foram adquiridos através da sua experiéncia profissional?

Foram transmitidos entre colegas?

Considera que esses conhecimentos sao suficientes para conseguir lidar com doentes
de Alzheimer?

Q.2. Acha que tem sempre tempo para dar atencao/escutar as historias/preocupacoes

dos utentes?
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Q.1. Acha que existem dificuldades em lidar com doentes de Alzheimer? (Se sim,
quais?)

Q.2. Para si é facil lidar com doentes de Alzheimer? (Se nao, como consegue
ultrapassar essas dificuldades?)

Q.3. Alguma vez sentiu stresse, sobrecarga fisica ou insatisfacdo laboral quando lida
com esses doentes?

Porqué?

Q.4. Tem problemas de salde fisica e mentais resultantes do cuidar de idosos com
Alzheimer (como por exemplo: cansaco fisico, psicoldgico, stresse...) ou acha que pode vir a
ter?

Q.5. Existe tempo para elaborar um plano de cuidados especificos para cada doente?

Q.6. Tem tempo e recursos (financeiros e/ou humanos) para responder as
necessidades dos idosos?

Pode mencionar alguns exemplos, desses recursos?

Q.7. Como se sente ao lidar com idosos que tém a doenca de Alzheimer?

Q.8. Quais sao os aspetos positivos de trabalhar com os doentes de Alzheimer?

E os negativos?

Q.1. Para si o que poderia ajudar os cuidadores formais a prestarem melhores
cuidados aos doentes de Alzheimer (o que acha que deveria ser feito?

Q.2. Gostaria de poder adquirir mais conhecimentos acerca desta patologia?

Q.3. Acha que mais conhecimentos ajudariam a lidar melhor com esses doentes e a
responder as necessidades deles?

Q.4. Acha que esses conhecimentos também a/o poderiam ajudar a si?

Sentir-se-ia mais a vontade para prestar cuidados (menos sobrecarregada/o,
stressada/o ou insatisfacao no trabalho...)?

Q.5. Tem algum tipo de apoio para poder falar, desabafar, trocar informacgoes, etc.,
acerca das dificuldades e/ou necessidades decorrentes do cuidar com os doentes de
Alzheimer (como por exemplo, grupos de autoajuda, psicélogos, linhas telefonicas ou servicos
de apoio telematico...)?

Q.6. Esse apoio é fornecido pela instituicao?
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Anexo 2: Guiao de Entrevista do diretor técnico

Estudo sobre os cuidadores formais que lidam com a doenca de Alzheimer nos Lares
da Terceira Idade

Caraterizacao dos Entrevistados

Sexo:

Idade:

Habilitacdes:

Local da instituicao onde trabalha:

Cargo na instituicao:

Ha quanto tempo trabalha na instituicao:

Observacao das condicées da

instituicao:

Observacdo do papel, atitude, conhecimento, comportamento do

entrevistado:

Q.1. Quantos idosos tém esta instituicao? E com a doenca de Alzheimer? Mais homens
ou mulheres?

Q.2. Considera que esta instituicao tem condicoes adequadas e espacos apropriados
para os doentes com a doenga de Alzheimer? Porqué?

Q.3. A instituicdo costuma elaborar um plano de cuidados especificos para cada
doente?

Q.4. Considera que a instituicao possui recursos humanos e financeiros para responder
as necessidades destes doentes? Pode mencionar alguns?

Q.5. Quando ¢é que os familiares dos idosos com a doenca de Alzheimer optaram por
institucionalizar os doentes? Quais foram os principais motivos?

Q.6. Se tivesse um familiar com a doenca de Alzheimer optaria por institucionaliza-lo?

Porqué?

Q.1. Para além das suas habilitacoes académicas, possui algum tipo de formacao

especializado para lidar/cuidar de doentes de Alzheimer?

(Se sim)

105



Cuidadores formais de pacientes com doenca de Alzheimer nos lares da Terceira
Idade

Que tipo de formacao? Quanto tempo durou?

Considera que foi importante para saber lidar com doentes de Alzheimer?

Acha que se nao tivesse tido essa formacao seria mais dificil de lidar com eles?

Acha que todos os cuidadores que lidam com doentes de Alzheimer deveriam ter essa
formacao ou algum tipo de formacao? (Que tipo de formacao?)

Considera que essa formacao lhe transmitiu mais conhecimentos do que lhe poderia
transmitir a sua experiéncia no trabalho ou com os seus colegas?

(Se nao)

Os conhecimentos que tem foram adquiridos através da sua experiéncia profissional?

Foram transmitidos entre colegas?

Considera que esses conhecimentos sao suficientes para conseguir lidar com doentes

de Alzheimer?

Q.1. Quais sao as dificuldades, percecionadas por si, que os cuidadores tém ao lidar
com doentes de Alzheimer? E facil lidar com doentes de Alzheimer? Acha que nesta
instituicdo os cuidadores formais tém ou podem vir a ter problemas de salde fisica e mentais
resultantes do cuidar de idosos com Alzheimer (cansaco fisico, psicologico, stresse)?

Q.2. Existe tempo e recursos (financeiros e humanos) para responder as necessidades

dos idosos?

Q.1. Para si 0o que poderia ajudar os cuidadores formais a prestarem melhores
cuidados aos doentes de Alzheimer (o que acha que deveria ser feito)?

Q.2. Acha que mais conhecimentos ajudariam os cuidadores a lidar melhor com estes
doentes e a responder as necessidades deles?

Q.3. Sentir-se-iam mais a vontade para prestar cuidados (menos sobrecarregadas/os,

stressadas/os ou insatisfeitas/os no local de trabalho)?
Q.4. Nesta instituicao existe algum tipo de apoio fornecido aos cuidadores formais?

Que tipo de apoio (gupos de autoajuda/psicologos/linhas telefonicas ou servicos de apoio
telematico)?

(Se sim) Os cuidadores costumam utilizar esse apoio? Com que frequéncia?
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Anexo 3: Guido de Entrevista dos encarregados de
setor, ajudantes de lar e auxiliares de servicos

gerais

Estudo sobre os cuidadores formais que lidam com a doenca de Alzheimer nos Lares

da Terceira Idade

Caraterizacao dos Entrevistados

Sexo:

Idade:

Habilitacoes:

Local da instituicao onde trabalha:

Cargo na instituicao:

Ha quanto tempo trabalha na instituicao:

Observacao das condicées da

instituicao:

Observacdo do papel, atitude, conhecimento, comportamento do

entrevistado:

Q.1. Considera que esta instituicao tem condi¢cées adequadas e espacos apropriados

para os doentes com a doenca de Alzheimer?

Q.1. Costuma observar se as pessoas com a doenca de Alzheimer participam nas
atividades realizadas na instituicao? Que tipo de atividades?
Q.2. Como é o local onde eles costumam realizar essas atividades (muito grande?

Silencioso?) Considera ser um local apropriado? Porqué?

Q.1. Como é que define a doenca de Alzheimer?

Q.2. Considera que a doenca de Alzheimer e deméncias sdo a mesma coisa? Porqué?

Q.3. Como lida (o senhor / a senhora) com doentes de Alzheimer? Quais as diferencas
entre os doentes?

Q.4. Quando presta cuidados de higiene e conforto aos utentes com a doenca de

Alzheimer o que é para si mais facil/ e mais dificil?
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Q.1. Para além das suas habilitacées académicas, possui algum tipo de formacédo
especializado para lidar/cuidar de doentes de Alzheimer?

(Se sim)

Que tipo de formacao? Quanto tempo durou?

Considera que foi importante para saber lidar com doentes de Alzheimer?

Acha que se nao tivesse tido essa formacao seria mais dificil de lidar com eles?

Acha que todos os cuidadores que lidam com doentes de Alzheimer deveriam ter essa
formacao ou algum tipo de formacao? (Que tipo de formacao?)

Considera que essa formacao lhe transmitiu mais conhecimentos do que lhe poderia
transmitir a sua experiéncia no trabalho ou com os seus colegas?

(Se nao)

Os conhecimentos que tem foram adquiridos através da sua experiéncia profissional?

Foram transmitidos entre colegas?

Considera que esses conhecimentos sao suficientes para conseguir lidar com doentes
de Alzheimer?

Q.2. Acha que tem sempre tempo para dar atencao/escutar as historias/preocupacoes

dos utentes?

Q.1. Acha que existem dificuldades ao lidar com doentes de Alzheimer? E facil lidar
com doentes de Alzheimer? Como consegue ultrapassar essas dificuldades?

Q.2. Alguma vez sentiu stresse, sobrecarga fisica ou insatisfacao laboral quando
lida/cuida desses doentes? Porqué?

Q.3. Acha que tem problemas de salde fisica e mentais resultantes do cuidar de
idosos com Alzheimer (cansaco fisico, psicologico, stresse)?

Q.3. Considera ter recursos suficientes para responder as necessidades dos idosos?
Que tipo de recursos (equipamento no lar, formacao, apoio psicologico...)?

Q.4. Como se sente ao cuidar de idosos com a doenca de Alzheimer?

Q.5. Quais sao os aspetos positivos de trabalhar com doentes de Alzheimer? E os

negativos?

Q.1. Para si 0 que poderia ajudar os cuidadores formais a prestarem melhores
cuidados aos doentes de Alzheimer (o que acha que deveria ser feito)?

Q.2. Gostaria de poder adquirir mais conhecimentos acerca desta patologia?

Q.3. Acha que mais conhecimentos ajudariam a lidar melhor com os doentes de
Alzheimer e a responder as respetivas necessidades?

Q.4. Esses conhecimentos também a poderiam ajudar a si? Sentir-se-ia mais a vontade
para prestar cuidados (menos sobrecarregada, stressada ou insatisfacao no trabalho)?

Q.5. Possui algum tipo de apoio (grupos de autoajuda/ psicologos/ linhas telefonicas

ou servicos de apoio telematico)? Esse apoio é fornecido pela instituicao?
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Anexo 4: Grelha de analise de observacao

Estudo sobre os cuidadores formais que lidam com a doenca de Alzheimer nos Lares
da Terceira Idade

Duracao da observacao: Local:

N° de participantes:

Tipo de atividades:

Duracao das atividades:

Participacao de algum familiar:

N° de cuidadores formais que participa/ajuda na atividade:

N° de participantes com a doenca de Alzheimer:

Reacao/envolvimento nas atividades depois de chamados para participar:

Reacao/envolvimento nas atividades depois de chamados para participar (doentes
com a d. de Alzheimer):

Participam com entusiasmo (doentes com a doenca de Alzheimer:

Nao participam (doentes com a doenca de Alzheimer):

Descricao detalhada:

Silencioso ou barulhento:

Grande ou pequeno:

Como é que a familia participa (ajuda apenas ou a atividade é preparada de
forma a participar também nela):

Duracao:

O animador cultural/ajudante de lar chama/pede a alguém ou incentiva os
doentes de Alzheimer a participar nas atividades:

A cada um separadamente:

Ouvem as suas historias e preocupacoes:

Observadas:

Observadas:
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Anexo 5: Caraterizacao dos entrevistados

Nome Ficticio Idade Habilitacées Cargo Anos na
Instituicdo

1 Claudia 39 Licenciada Diretora Técnica 14

2 Bianca 42 Licenciada Diretora Técnica 23

3 Carla 30 Licenciada, Pos- | Diretora Técnica 8

graduada

4 José 30 Licenciado Animador 8

5 Raquel 32 Licenciada Animadora 4

6 Graca 49 12° Ano Encarregada do Setor 25

7 Beatriz 48 12° Ano Encarregada do Setor 14

8 Sandra 52 12° Ano Encarregada do Setor 13

9 Rosa 43 12° Ano Auxiliar de  Servicos | 2
Gerais

10 Manuela 52 9° Ano Auxiliar de  Servicos | 15
Gerais

11 Solange 53 12° Ano Auxiliar de  Servicos | 3
Gerais

12 Adelaide 30 9° Ano Auxiliar de  Servicos | 3
Gerais

13 Fatima 31 12° Ano Ajudante de Lar 8

14 Albertina 39 9° Ano Ajudante de Lar 12
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