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RESUMO

A sobrecarga familiar provocada pela doenga de Alzheimer é reconhecida como um problema de
saude publica: ha cada vez menos cuidadores jovens para cada vez mais doentes idosos e as
insuficientes respostas de suporte social sdo uma realidade. O acto de cuidar no domicilio afecta
de forma significativa os padrbes ocupacionais dos prestadores de cuidados, levando-os a
situacOes de desiquilibrio ocupacional e a grande desgaste fisico € emocional.

Assim, este trabalho pretende compreender a percepgao dos cuidadores informais relativamente
a integragdo destas pessoas em centros de dia, como estratégia de melhoria da estabilidade
emocional e equilibrio ocupacional dos seus familiares.

Em termos da recolha da informag&o empirica, recorremos a uma metodologia mista, constituida
por procedimentos mais de natureza quantitativa e outros de caracter mais qualitativo. Nesse
enquadramento foram administrados a cerca de 10 cuidadores informais, antes e depois do seu
familiar ter sido integrado no centro de dia, os instrumentos “Entrevista de Zarit para a
sobrecarga do cuidador” e o “Teste abreviado da qualidade de vida® (WHOQOL-Bref), no sentido
de se avaliar o impacto desta medida no equilibrio emocional e percepgdo subjectiva da
qualidade de vida. Concomitantemente, foram realizadas entrevistas também antes e depois da
integragao no sentido de compreender de que forma a frequéncia no centro de dia potencia um
equilibrio ocupacional mais adaptado.

Os resultados obtidos mostram que ocorreu uma diminuigdo da sobrecarga emocional e uma
melhoria da percepgéo subjectiva de qualidade de vida por parte dos cuidadores, bem como, um
padréo de equilibrio ocupacional mais ajustado e equilibrado e potenciador de bem-estar, apos a
frequéncia de seis meses do familiar com doenga de Alzheimer no centro de dia “Memaria de
Mim”. Ainda que tratando-se de um estudo exploratério, estas conclusdes parecem apontar para
a importancia destas respostas sociais no suporte as pessoas com deméncias € aos seus

familiares.

Palavras-chave: acto de cuidar, sobrecarga, qualidade de vida, equilibrio ocupacional



ABSTRACT

The familiar burden due to Alzheimer's disease is known to be a problem of public health: there’s a
decrease in the number of young caregivers to the increasing number of elderly people and the few social
answers are still a reality. The act of caring in the dwelling-place affects in a significant way the
occupational patterns of the caregivers, leading them into situations of occupational imbalance and an
enormous physical and psychological burden.

Therefore, this work as the goal to understand the perception of the informal caregivers in relation to the
integration of their relatives in the day care units, as a strategy for the improving of emotional stability and
occupational balance in the caregivers.

In terms of collecting the empirical information, we fell back on a mixed methodology, built in the
procedures of quantitative and qualitative research. In this guidelines, we administered on 10 informal
caregivers, before and after their relative were integrated on the day care unit, the instruments “Zarit
burden interview” and the “Brief World Health Organization Quality of Life Assessment Instrument
(WHOQOL-bref)”, with the purpose to understand the impact of this measure in the emotional balance and
subjective perception of the quality of life. Meanwhile, interviews have been made, also before and after
the integration in the day care center, in order to comprehend if the frequency in the day care unit leads to
a better occupational balance.

The results show that a diminish in the emotional balance and an improvement in the subjective
perception of the quality of life by the caregivers occurred, and also, a pattern of occupational balance
more adjusted and enhancer of well-being, after the six months frequency of their relatives with
Alzheimer’s disease in the day care center “Meméria de Mim”. Although this is an exploratory study, these
conclusions seemed to show the importance of these social answers to the persons with dementia and

their caregivers.

Keywords: caregiving, burden, life quality and occupational balance



RESUME

La surcharge de la famille causé par la maladie d'Alzheimer est reconnue comme un probléme
de santé publique: il ya moins de soignants jeunes, pour les patients de plus en plus &gées et la
insuffisante réponse de l'aide sociale sont une réalité. L'acte de soins a domicile touche de fagon
importante les modeles d’occupations des soignants, les obligeant a des situations de
déséquilibre d’occupation et grand usure physique et émotionnelle.

Ainsi, ce travail se concentre sur les perceptions des soignants en ce qui concerne l'intégration
de ces personnes dans les maisons d’accueil, comme une stratégie pour améliorer la stabilité
émotionnelle et de I'équilibre entre les occupations significatifs de leurs familles.

En termes de collecte de information empiriques, nous avons utilisé une méthodologie mixte,
composé par des procédures plus quantitative et d'autres plus qualitatifs. Dans ce cadre ont été
administrés a environ 10 soignants, avant et aprés que son familiére a été intégré dans le maison
d’accueil, les instruments "Entrevue de Zarit pour la surcharge du soignant» et le «Texte abrévié
de la qualité de vie (WHOQOL-Bref) (afin d'évaluer Iimpact de cette mesure dans I'équilibre
émotionnelle et perception subjective de la qualité de vie. Au méme temps, il ya eu également
des entrevues avant et apres l'intégration, afin de comprendre comment la fréquence dans la
maison d’accueil exploite un équilibre entre les occupations significatifs plus adaptés.

Les résultats montrent qu'il ya eu une diminution de la surcharge émotionnelle et une
amélioration de la perception subjective de la qualité de la vie par les soignants, ainsi que d'un
modéle d’équilibre d’occupation plus ajusté et équilibré et promoteur de bien-étre, aprés la
fréquence pendant six mois de son familiére avec la maladie d'Alzheimer dans la maison
d’accueil "Memoéria de mim". Méme en s'agissant d'une étude exploratoire, ces conclusions
semblent indiquer l'importance de ces réponses sociales dans le support aux personnes avec

des démences et leurs familles.

Mots-clés: acte de soin, surcharge, qualité de vie, équilibre entre occupations significatifs.
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INTRODUGAO

Segundo as perspectivas actuais, cerca de 5% de pessoas com mais de 65 anos de idade
sofrem de uma forma de deméncia. Atendendo a actual distribuicdo etaria, que indicam um
crescimento exponencial e progressivo, com um aumento da esperanga média de vida, a
deméncia € uma das situagdes mais frequentes na populagéo geriatrica.

Como forma mais comum de deméncia, cerca de 60%, surge a doenga de Alzheimer. Esta é
uma doenca degenerativa dado que, lenta e progressivamente, destroi as células cerebrais,
afectando as areas do cérebro que controlam as fun¢des da meméria, atencdo, concentragéo,
linguagem, pensamento e raciocinio, que, por sua vez, tém repercussdes no comportamento da
pessoa (Granello & Fleming, 2008).

A doenca de Alzheimer e tem um forte impacto na pessoa que sofre desta patologia, mas
igualmente nos seus familiares que estdo envolvidos no acto de cuidar. Esta problematica
acarreta consigo um conjunto de situagdes que podem levar o cuidador a um desgaste cada vez
maior a medida que a doenga progride. Alguns estudos referem assim que esta doenga acaba
por ter implicagdes severas na qualidade de vida, aparecimento de doengas e aumento da
mortalidade junto dos cuidadores informais (Shulz, et al., 2002).

O desgaste psicologico, a sobreposi¢do do papel de cuidador a todos os outros papéis
ocupacionais € a impossibilidade do envolvimento em actividades significativas para o cuidador,
facilitam o aparecimento de uma situagao de injustica social, como é o caso do desequilibrio
ocupacional (Townsend & Wilcock, 2004).

Esta situagao torna-se assim observavel uma vez que nao podem exercer 0 seu empowerment,
sdo privadas, alienadas ou restritas, das suas necessidades basicas, de procurar satisfagdo ou
experienciar bem-estar através da participagdo em ocupagdes (Townsend & Wilcock, 2004)
Townsend & Wilcockd (2004) referem o equilibrio ocupacional como uma das formas de justica
ocupacional. Apesar de ser um tema que actualmente ainda se encontra em discussdo e
aprofundamento dentro da area da Ciéncia e Justica Ocupacional, podemos verificar 0 seu
incumprimento quando observamos a incapacidade/impossibilidade de um equilibrio adequado
entre as diferentes areas de ocupagao e papéis ocupacionais que a pessoa vai adquirindo num
determinado momento da sua vida.

Segundo Gaugler e colaborabores (2003) os equipamentos de apoio diério tém apresentado uma
maior relevancia para ajudar familiares que cuidam continuamente de pessoas com deméncia.
Isto deve-se ao facto de centros de dia poderem oferecer aos cuidadores a oportunidade de,
durante algumas horas do dia, dispensarem as suas responsabilidades do acto de cuidar.
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Alguns estudos referem ainda que estes equipamentos podem reduzir a depresséo e desgaste
psicolégico em cuidadores que passam grande parte do dia a cuidar dos seus familiares
(Gaugler, Kane & Newcomer, 2005).

Como tal, uma possivel forma de intervir junto desta problematica, diminuindo o desgaste e o
desequilibrio ocupacional, bem como promovendo a qualidade de vida do cuidador é a existéncia
de respostas sociais adequadas, tais como um centro de dia especifico para esta problematica
ou a integragéo na rede de cuidados continuados.

Actualmente considera-se que existem cerca de 90000 pessoas com doenga de Alzheimer e
153000 pessoas com deméncia em Portugal e as respostas existentes sdo demasiado escassas.
No sector publico existem apenas dois centros de dia, um na regiéo de Lisboa e outro na regido
do Porto, enquanto no sector privado ndo existe nenhum equipamento especificamente
direccionado para esta populag¢do (Fundagao Montepio, 2005).

Actualmente, os centros de dia existentes no sector publico, por diversas razdes colocam
barreiras a entrada de pessoas com deméncia, quer por lacunas ao nivel de pessoal auxiliar ou
equipa técnica insuficiente, bem como pela n&o-existéncia de um espago adaptado as
necessidades dos utentes. Por sua vez, o sector privado, pela elevada exigéncia econdmica,
impossibilita que os cuidadores, pela sobrecarga financeira de cuidar de alguém com deméncia,
possam usufruir dos mesmos de modo a melhorar a sua qualidade de vida. Assim, a pertinéncia
deste trabalho consiste em demonstrar a importancia da existéncia de centros de dia que
possam ser frequentados por pessoas com deméncia e a forma como estes tém impacto na vida
dos cuidadores e, como estes ultimos o percepcionam.

Desta forma, trabalho pretende compreender a percepgdo dos cuidadores informais
relativamente a integracdo destas pessoas em centros de dia, como estratégia de melhoria da
estabilidade emocional e equilibrio ocupacional dos seus familiares. Desta forma, e no decorrer
deste estudo tentaremos responder as seguintes questdes orientadoras: Sera um centro de dia
especifico para pessoas com doenga de Alzheimer e outras deméncias promotor de um maior
equilibrio ocupacional para o cuidador da pessoa com esta problematica? Sera o centro de dia
facilitador de uma maior qualidade de vida e desgaste por parte do cuidador? Existe uma relagéo
entre a qualidade de vida e a diminui¢do do desgaste do cuidador de um utente do centro de
dia? Existe uma relagéo entre a diminuicdo do desgaste do cuidador e uma maior justica
ocupacional?

O trabalho encontra-se estruturado em duas partes: enquadramento teérico e estudo empirico.
No enquadramento tedrico sao inicialmente revistas as questdes relacionadas com o processo

de envelhecimento e como este se relaciona com as questdes da dependéncia e nomeadamente
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da deméncia. Neste capitulo € também abordada a tematica das respostas sociais existentes na
deméncia, nomeadamente em Portugal. Posteriormente, descrevemos o acto de cuidar, bem
como 0s aspectos positivos e negativos do mesmo e, de que forma afectam os cuidadores
informais. De seguida € realizada uma incursdo pelo campo da Ciéncia Ocupacional,
nomeadamente do equilibrio ocupacional e da forma como este esta relacionado com o acto de
cuidar.

A segunda parte, dedicada ao estudo empirico, clarifica a metodologia utilizada no presente
trabalho (instrumentos, procedimentos, amostra), bem como a realizagéo da tarefa descritiva.
Finalmente, apresentam-se e analisam-se os resultados quantitativos e qualitativos obtidos para
uma amostra de 10 cuidadores de pessoas com deméncia, do centro de dia “Memoria de Mim”,

da Delegagéo Norte da Associagdo Alzheimer Portugal.



CAPITULO 1
ENQUADRAMENTO TEORICO



Neste capitulo sera feita uma incurs@o pela problematica do envelhecimento e dependéncia,
bem como a forma que este se relaciona de forma intrinseca com a realidade da deméncia. Esta
entidade nosoldgica sera abordada sobre o prisma das suas manifestacdes clinicas, mas
também numa perspectiva sistémica, perspectivada a partir da sobrecarga dos cuidadores da
pessoa com deméncia e das respostas sociais existentes, actualmente, em Portugal para lhe
fazer face. Esta reflexdo teorica orientara a nossa incursdo ao campo da Ciéncia Ocupacional,

relacionando, o acto de cuidar com a nogao de equilibrio ocupacional.

1. ENVELHECIMENTO E DEPENDENCIA

No limiar do século XXI, o rapido envelhecimento demogréafico, as modificagdes da estrutura
etaria da populagdo e as mudangas na organizagdo da sociedade constituem importantes
desafios para as pessoas, familias, comunidades e nagdes do mundo inteiro (Organizagao
Mundial de Saude, 2008). Concomitantemente a este crescimento exponencial, surgem o0s
problemas de saude que muitas vezes de forma cronica, levam a populagao idosa a situagdes de

dependéncia, impondo o processo de envelhecimento como uma matéria de essencial reflexao.

1.1. ENVELHECIMENTO

O fendmeno do envelhecimento tem merecido grande reflexéo, verificando-se um exponencial
envelhecimento da populacéo, provocado pela melhoria das condigdes de vida, assim como pela
diminui¢ao da taxa de fecundidade e consequente diminui¢cdo populacional. Actualmente, existe
em Portugal um numero superior de pessoas idosas (17,6%) para apenas 15,3% de jovens,
sendo que a propor¢do da populagdo idosa, que em 1960 era apenas 8,0% do total da
populagédo, mais que duplicou passando para 16,4%, em 2001. Importa ainda referir que, o
Instituto Nacional de Estatistica (INE) faz ainda uma previséo para o ano de 2050, apontando
que os idosos portugueses atinjam 32% da populagéo (INE, 2002, 2003).

A longevidade humana, segundo Vaz (2008) é uma realidade incontestavel, contudo vive-se na
ansia de ndo se ficar “velho”, pelo que compreender este processo natural, dindmico,
simultaneamente progressivo e irreversivel, constitui um acontecimento de enorme relevancia.
No entanto, € pertinente referir que, tal como Figueiredo (2007) e Sequeira (2007) concluem o
processo de envelhecimento ndo se circunscreve apenas ao idoso, antes ocorre ao longo da

vida, desde o nascimento até a morte.



Concomitantemente e, segundo Spirduso (2005), o envelhecimento é definido como um
processo ou processos, inerentes a todos os seres vivos que se expressa pela perda da
capacidade de adaptacao e pela diminuigcao da funcionalidade.

Podemos ainda conceptualizar o envelhecimento como um processo diferencial (variavel de
pessoa para pessoa relativamente as manifestagdes e forma de envelhecer, a velocidade e as
vivéncias) que revela simultaneamente dados objectivos (degradagdes fisicas, diminui¢éo
tendencial dos funcionamentos perceptivos € mnésicos, entre outros) e também dados
subjectivos que constituem a representacdo que a pessoa faz do seu proprio envelhecimento
(Esther, Dekker, Bouter, Jellema & Bakker, 2004; Marchand, 2005; Montain, 2004).

Carvalho (2006) descreve o envelhecimento como um fenémeno intimamente ligado aos
processos de diferenciacdo e de crescimento, ja que nele concorrem a interacg¢do de factores
internos como o patrimonio genético, e externos, como o estilo de vida, a educagédo, o ambiente,
entre outros. Podemos inferir assim que, numa perspectiva multidimensional, a percep¢éo e a
concepgao do envelhecimento ocorre de multiplas formas, o que significa olhar o envelhecimento
atendendo a vérias dimensfes como: bioldgica, psicoldgica, sociologica e também cronoldgica
(Carddo, 2009; Fernandes, 2002; Figueiredo, 2007; Fontaine, 1999; Marchand, 2005;
Organizagao Mundial de Saude, 2008; Sequeira, 2007; Spirduso, 2005; Vaz, 2008).

Na analise que Fontaine (1999) realiza das transformagdes associadas a idade em cada
dimenséo do funcionamento (biolégico, psicolégico e social), refere que reside uma fonte de
dificuldade que consiste em interacgao entre os distintos aspectos do funcionamento da pessoa.
Assim, o envelhecimento como etapa de vida é um processo bioldgico inevitavel, que ndo actua
isoladamente, implicando tantas modificacbes somaticas e psicossociais. Deste modo, nas
concepgdes de Viegas & Gomes (2007) as dimensdes biologicas, sociais e psicolégicas
interagem de forma ininterrupta de acordo com a interacgdo humana, onde cada uma é afectada.
Segundo Paul (1997) distinguem-se trés principais categorias do envelhecimento: o bioldgico,
que resulta da vulnerabilidade crescente e de uma maior probabilidade de morrer; o psicoldgico,
definido pela auto-regulagéo da pessoa no campo de forgas, pelo tomar de decisdes e opgdes,
adaptando-se ao processo do declinio bioldgico; e o social, relativo aos papéis apropriados as
expectativas da sociedade para o0s idosos.

Ao considerar o envelhecimento humano, é de primordial importéncia efectuar a distingao entre o
que € consequéncia directa desse processo e aquilo que € secundario, causado por processos
patoldgicos tipicos dessa faixa etaria. Desta distingdo emergem dois conceitos: o conceito de
senescéncia, como conjunto de alteragdes organicas, morfolégicas e funcionais que ocorrem em

consequéncia do processo normal de envelhecimento; e senilidade, como conjunto de
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modificacbes determinadas pelas afec¢bes que as pessoas idosas apresentam (Sequeira, 2007).
Apesar de teoricamente se distinguirem facilmente estes dois conceitos, na realidade a
diferenciacdo é extremamente dificil devido a sua mutua interacgao.

Alguns autores designam a senescéncia como envelhecimento primario e a senilidade como
envelhecimento secundario. O primeiro € caracterizado pelas mudangas corporais da idade
(processo considerado normal) e o envelhecimento secundario pelas mudangas que ocorrem
com maior frequéncia, mas ndo tém que necessariamente estar presentes (processo
considerado como patolégico). Desta forma, o envelhecimento primario parece estar subjacente
a longevidade maxima relativamente constante que se observa dentro da espécie, enquanto o
envelhecimento secundario, surge devido a efeitos acumulados das agressdes ambientais,
doencas e traumatismos' (Fontaine, 1999).

E devido & dificuldade da separacéo entre o envelhecimento normal e patolégico que os proprios
profissionais de saude n&do valorizam suficientemente as queixas do idoso atribuindo alguns
défices ao envelhecimento normal. Tal situagéo provoca uma maior dificuldade no diagnéstico
precoce e atrasa o tratamento sintomatoldgico de algumas problematicas ( Spar & LaRue, 2005).
Figueiredo (2007), para além do envelhecimento normal e patolégico, apresenta ainda o conceito
de envelhecimento terciario, ou padréo de declinio terminal, caracterizado por mudangas subitas
em diversas capacidades cognitivas e funcionais, ou seja, uma deterioragéo dos niveis prévios
de capacidade diferente das modificagdes normais associadas a idade.

A investigacéo actual tem demonstrado que existe uma relagao directa entre a dependéncia e a
idade, isto é, a percentagem de pessoas que apresentam limitagdes na capacidade funcional
aumenta ao se considerar coortes populacionais mais avangadas, especialmente superiores a 75
anos. Esta dependéncia pode ser originada por uma, ou geralmente, varias doengas crénicas, ou
entdo pode ser o reflexo de uma perda geral das fungdes fisioldgicas atribuivel ao processo
global de senescéncia (Montain, 2004; Paul & Fonseca, 2005).

Devido ao interesse que esta questdo tem levantado junto da comunidade cientifica, a

investigacao deu origem a duas teorias com visdes opostas.

! Paraa elaboragdo deste trabalho abordou-se apenas a teoria do envelhecimento primario e
secundario, de modo a evidenciar a diferenga entre o processo de cuidar de um idoso sem patologia de
um idoso com patologia associada, nomeadamente com deméncia. No entanto, existem outras teorias
do envelhecimento como, por exemplo a teoria dos radicais livres, teorias estocdsticas, teorias do
envelhecimento celular, entre outras, estas associadas ao envelhecimento biolégico. No que concerne
ao envelhecimento psicossocial podemos inferir as teorias da actividade, da continuidade e da
desinsercdo. (Firmino, Pinto, Leushner & Barreto, 2006; Spar & LaRue, 2005; Squire, 2005).
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Uma dessas teorias foi designada por teoria da compressao da morbilidade que postula que a
adopgao de estilos de vida mais saudaveis e os avangos da tecnologia médica levaram ao
aumento da esperanga média de vida, mas também permitiram que as doengas crénicas e as
incapacidades funcionais aparecessem s6 numa fase mais tardia da vida (Figueiredo, 2007;
Sequeira, 2007).

A outra teoria, denominada teoria da expansdo da morbilidade reconhece que as mudangas nos
estilos de vida proporcionam uma redugdo no risco de se vir a sofrer de doengas mortais.
Contudo, advoga que tais transformagdes ndo se repercutem no inicio ou na progressdo na
maioria das doengas degenerativas associadas ao envelhecimento. Assim, para esta teoria, 0
principal efeito do avango dos tratamentos médicos € o de prolongar a vida daqueles que sofrem
de doengas cronicas, sem que isso resulte em ganhos de saude consideraveis (Figueiredo,
2007; Sequeira, 2007).

Segundo Salvage (1995), apesar de ainda ndo haver consenso, existem fortes probabilidades de
que um aumento na esperanca de vida signifique periodos mais longos de incapacidade e
dependéncia para as pessoas idosas, apoiando a teoria da morbilidade.

Segundo a previsdo da Organizacdo Mundial de Saude acresce a estes factores do
envelhecimento demografico, o indice de dependéncia que apresenta perspectivas de aumentar
nos proximos anos, atingindo em 2050 os 57,8%, o que significa que mais de metade dos idosos
se encontrardo numa situagdo de dependéncia de outrem, estando intimamente ligado ao indice
de dependéncia a doenga de Alzheimer (Carvalho, 2006; Organizagdo Mundial de Saude, 2008,
Salvagem 1995).

Segundo Castro-Caldas & Mendonga (2005), uma andlise dos resultados de 47 estudos de
prevaléncia efectuados entre 1945 e 1985 demonstrou que a prevaléncia da deméncia de
Alzheimer duplica cada 5 anos ap6s os 60. Diversos estudos afirmam que a deméncia é aging-
related, um processo relacionado com o envelhecimento (Brito, 2000; Castro-Caldas &
Mendonga, 2005; Colvez, Joel, Ponton-Sanchez & Royer, 2002; Droes, Meiland, Schmitz &
Tilburg, 2004; Fox, Hinton & Levkoff, 1999; Garcia & Herrera, 1999; Salvage, 1995; Schulz et. al.,
2002; Silveira, Caldas & Carneiro, 2006).

E este envelhecimento exponencial da populagdo e a relagdo efectiva entre este factor e o
aparecimento de deméncia, que nos leva a conceptualizar e descrever de forma mais

aprofundada a tematica das deméncias e, principalmente, da doenca de Alzheimer.



1.2. DEMENCIA E DOENGA DE ALZHEIMER

Os estudos actuais referem que existem em Portugal aproximadamente 90 000 pessoas com
doencga de Alzheimer, de um universo de cerca de 153 000 pessoas com deméncia (Alzheimer
Portugal, 2009).

A deméncia, segundo Castro-Caldas & Mendonga (2005) é classicamente uma situagéo
adquirida e permanente de défice global das faculdades mentais, abrangendo portanto as
capacidades cognitivas (incluindo a senso-percepgdo e a comunicagéo), afectivas e volitivas,
comportamentais e da personalidade. No entanto, o conceito de deméncia tem variado ao longo
dos anos.

No inicio do século XX, a deméncia era considerada como um estado de deterioracéo intelectual
cronica devido a lesdes cerebrais especificas. Segundo Garcia & Herrera (1999) esta é uma
‘deterioragdo global em todos os aspectos do funcionamento mental, incluindo memoria,
inteligéncia geral, atributos emocionais e aspectos distintos da personalidade’(pp. 39). Touchon
& Portet (2002) referem ainda que a deméncia € uma sindrome evidenciada pela deterioragao
global das fungdes cognitivas, de caracter organico, que origina uma desadaptagéo social da
pessoa, sem alteragdes ao nivel da consciéncia

O termo deterioracéo indica uma perturbagcdo adquirida numa pessoa com fungdes cognitivas
preservadas anteriormente. Assim, para serem definidas como deméncia, estas alteragdes
devem ser persistentes no tempo e revestir-se de gravidade suficiente de forma a interferir com a
funcionalidade da pessoa.

O construto de deméncia é tanto semelhante no DSM-IV-TR? como no CID-103 (ou seja, uma
deficiéncia da meméria além de uma diminui¢&o noutras capacidades cognitivas), embora nesta
ultima, os critérios sejam definidos através de uma duragdo minima de 6 meses, adicionando-se
deterioragdo no julgamento, no pensamento e no processamento geral da informagéo, podendo

também haver um declinio no controlo emocional ou motivag¢do ou alteragdo no comportamento

‘0 DSM-IV-TR, abreviatura de Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - Fourth Edition,
publicado pela Associagdo Psiquiatrica Americana (APA) corresponde a quarta versdo do DSM e é a
principal referéncia de diagndstico para os profissionais de saude mental dos Estados Unidos da América
e de Portugal na prética clinica (Psyweb, 2010).

*ACID -10, Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Satide,
102 Edicdo, de 1992, fornece cddigos relativos a classificacdo de doencas e de uma grande variedade de
sinais, sintomas, aspectos anormais, queixas, circunstancias sociais e causas externas para ferimentos ou
doencas. A cada estado de saude é atribuida uma categoria Unica a qual corresponde um cédigo, que
contém até 6 caracteres (Ministério da Saude, 2010).
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social (Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Croog, Burleson, Sudilovsky & Baume, 2006; Garcia &
Herrera, 1999, Sequeira, 2007).

Uma vez concluido o diagndstico de deméncia, ha que perceber se 0 quadro demencial € ou ndo
reversivel. As deméncias reversiveis (ou também primarias) séo responsaveis por mais de
metade dos casos de deméncia. Por sua vez, as deméncias irreversiveis podem advir de varias
causas, sendo a mais comum a Deméncia de tipo Alzheimer, podendo representar entre 60 a
70% dos casos conhecidos (Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Garcia & Herrera, 1999; Touchon
& Portet, 2002).

A deméncia tipo Alzheimer, amplamente conhecida por doenga de Alzheimer, foi descrita pela
primeira vez em 1907 por Alois Alzheimer e implicava, desde a sua primeira descrigdo, uma
alteragdo global e persistente do funcionamento cognitivo, suficientemente grave para ter
repercussdes na vida profissional, social e familiar da pessoa. Tem um caracter degenerativo,
associado a um processo organico, com inicio num momento indeterminado da vida adulta, que
desorganiza progressivamente e em seguida destr6i as redes neuronais que sustentam as
diferentes modalidades cognitivas (Firmino et. al, 2006).

Na deméncia do tipo Alzheimer, em termos anatomopatolégicos, ocorre na maioria dos casos
uma atrofia macroscopica cerebral difusa, com alargamento dos sulcos corticais € um aumento
maior dos ventriculos cerebrais do que seria normal no processo de envelhecimento. Para além
destas alteragbes nas estruturas cerebrais também se verificam alteragdes histologicas (placas
neuroliticas contendo amiléide AB, emaranhados neurofibrilares, perda neuronal, gliose
astrocitaria e angiopatia amil6ide) (Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Firmino et al, 2006; Schulz
et al, 2002; Spar & LaRue, 2005; Touchon & Portet, 2002).

Firmino e colaboradores (2006) aponta o seu inicio como habitualmente lento, insidioso e de
evolugéo progressiva, sendo dificil de detectar pelas pessoas que o rodeiam, Touchon & Portet
(2002) referem a existéncia de uma fase assintomatica ou pré-clinica em que a doenca de
Alzheimer n&o esta suficientemente desenvolvida para provocar alterages no funcionamento
cognitivo.

O estudo pré-clinico incide essencialmente em alteracbes da meméria verbal, dificeis de
distinguir das alteragdes mnésicas associadas ao envelhecimento normal. Posteriormente, surge
uma fase demencial com os primeiros sintomas a agravarem-se e a interferirem no
funcionamento e autonomia das pessoas (Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Firmino e tal.,
2006; Sequeira, 2007; Spar & LaRue, 2005).

De um modo geral, nesta fase inicial da deméncia surgem as perturbagdes cognitivas e

comportamentais, das quais se destacam: a memoria, a linguagem, a atengao, a orientagéo,
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capacidade de resolugdo de problemas, a personalidade, o humor, a vida pessoal/social, a
apatia, o desinteresse e a irritabilidade (Firmino et al, 2006).

A apresentacdo clinica das deméncias depende em grande parte do estadio em que o doente se
encontra e pode incluir sintomas relacionados com outras doengas, como as perturbacdes
depressivas, a psicose, entre outras. Podemos, no entanto, definir algumas alteragées, como as
alteragdes da memoria.

A memoria desempenha um papel relevante no diagnostico de deméncia. A partir dos 60/70
anos a maioria das pessoas comegam a ter dificuldades em recordar alguns factos. As
alteragdes da memoria associadas as deméncias sdo muito mais graves que estes simples
esquecimentos. As primeiras alteragcdes surgem através de dificuldades de aprendizagem de
novas informagdes, esquecimentos sobre acontecimentos vividos recentemente, esquecimentos
de tarefas a realizar, esquecimentos do lugar onde se encontram, entre outros, embora
mantenham a capacidade para evocar acontecimentos antigos. Por vezes, surgem dificuldades
relacionadas com o reconhecimento de familiares, o que serve, muitas vezes, como sinal para a
gravidade da sintomatologia. Numa fase inicial, pode-se assistir ainda a uma discrepancia entre
a descricdo das queixas do doente e a descricdo efectuada pelos que o rodeiam, ou entre os
resultados apresentados nos testes (Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Firmino et al., 2006;
Garcia & Herrera, 1999; Touchon & Portet, 2002).

A maioria dos estudos sugere que a memoria a curto-prazo ou memoria recente, memdria
explicita e a meméria episodica sdo as mais precocemente atingidas. A meméria recente ou
memoria a curto-prazo € responsavel pela retencdo da informagdo num curto periodo de tempo,
habitualmente inferior a 2 minutos. Esta retencéo € indispensavel para a realizacdo de multiplas
tarefas do quotidiano. Este comprometimento cria dificuldades para o doente manipular varios
dados, ou realizar tarefas em simultaneo (Spar & LaRue, 2005; Touchon & Porter, 2002).

A linguagem é outra fung&o cognitiva que deve ser valorizada, uma vez que se encontra alterada
na maioria das situagbes, sendo que, a linguagem escrita € habitualmente atingida numa fase
mais precoce. No inicio, a pessoa com doenga apresenta alteragdes ao nivel das narrativas,
seguindo-se uma disortografia mantendo a ortografia e s6 posteriormente surge a disgrafia
(Touchon & Portet, 2002).

Ao nivel da linguagem oral, a pessoa pode revelar hesitagdes devido a falta de palavras,
podendo utilizar frases inacabadas, apresentar diminuicdo da fluéncia verbal, dificuldades em
nomear um numero significativo de palavras pertencentes & mesma categoria semantica. A

leitura e a compreens&o oral encontram-se inalteradas (Touchon & portet, 2002).

-11 -



Assim, numa primeira fase surge essencialmente uma afasia de nomeagéo levando a pessoa
com doenga a efectuar parafrases de modo a “camuflar” a situagdo. Posteriormente aumentam
as dificuldades no discurso, que se torna mais impreciso com a pessoa a apresentar um discurso
mais incoerente e a ter dificuldades em retomar o assunto (Firmino et al., 2006; Garcia &
Herrera, 1999).

As perturbagbes da atencé@o consistem nas dificuldades em se concentrar e em manter uma
atencdo de qualidade pelo que é frequente a presenga de discalculia. Estas perturbagdes
também podem estar associadas a uma possivel desorientagdo temporal e/ou espacial.

As perturbagdes da orientagdo temporal e espacial também séo caracteristicas de uma fase
inicial da deméncia. As queixas principais s@o discretas, como dificuldades de orientagdo em
novos contextos ambientais, no qual surge a desorientacdo espacial e que progressivamente
incluem os contextos familiares (Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Firmino e tal., 2006).

A orientagdo temporal encontra-se habitualmente comprometida, comecando a pessoa com
deméncia a ter dificuldade em referir o ano/més em que se encontra e, posteriormente, a
semana/dia e assim sucessivamente. (Castro-Caldas & Mendonga, 2005)

Nesta fase inicial da deméncia, é frequente ainda, verificarem-se alteragdes do humor,
relacionadas com a ansiedade que surge em consequéncia da pessoa com doenca ter
necessidade de minimizar as incapacidades crescentes. E frequente observar-se um humor
depressivo associado a apatia progressiva e a um desinteresse pelas actividades habituais, que
gostava de realizar (Fox et al., 1999; Garcia & Herrera, 1999; Salvage, 1995).
Concomitantemente, a pessoa com doenga de Alzheimer comecga com dificuldades em efectuar
calculos e por vezes, pode tomar decisées pouco adequadas podendo mesmo prejudicar-se. A
alteragéo na capacidade de resolugéo de problemas pode também ter implicagbes ao nivel das
actividades de vida diaria que, numa fase inicial, tem inicio com dificuldades nas actividades
mais complexas (Firmino, 2006; Garcia & Herrera, 1999; Touchon & Portet, 2002).

Caso a pessoa com deméncia ainda se mantenha em actividade profissional as alteracdes
urgem habitualmente através de erros sucessivos. Na vida social, a pessoa tende a evitar
contactos sociais e a ter comportamentos inadequados no convivio com familiares e amigos.
Podem, ainda, surgir despreocupagdes com o auto-cuidado, deixando de se arranjar, de mudar
de roupa, de ter cuidados de higiene, etc. Nesta fase, coexistem outras alteragdes denominadas
de perturbagdes psico-comportamentais como: isolamento, apatia, desinteresse, abandono de
actividades, irritabilidade e ansiedade (Firmino e tal, 2006; Fox e tal, 1999; Shaji, George, Prince
& Jacob, 2009).

-12 -



Na fase mais avangada (grave ou muito grave), surge a dependéncia total com o
comprometimento da capacidade de execugao das actividades da vida diaria (Sequeira, 2007).
Nestes estadios mais avancados de progressdo da deméncia verifica-se 0 agravamento das
perturbaces da meméria, na qual os acontecimentos recentes, mesmo com carga afectiva, séo
esquecidos e as capacidades de aprendizagem ficam seriamente comprometidas. Agravam-se
igualmente as dificuldades ao nivel de orientagéo por alteragbes da percepgao.

A linguagem torna-se pobre e parcialmente incoerente. A expressao torna-se recheada de giria,
com perifrases, parafrases, neologismos, ecolalia e palilélia. As perturbagdes de compreensao
tornam-se evidentes, bem como as perturbacdes da leitura e da escrita, podendo levar a uma
afasia de Broca ou de Wernicke (Firmino et al., 2006; Garcia & Herrera, 1999; Shaji et al. 2009;
Touchon & Porter, 2002).

Igualmente, a apraxia construtiva inicial d& lugar a uma apraxia mais complexa. Neste caso,
podem surgir de varios tipos de sendo de destacar a apraxia reflexiva, ideomotora, ideatdria, de
vestuario, entre outras (Touchon & Portet, 2002).

As perturbagbes gndsicas surgem associadas as alteragbes da percepgdo, em que a
anonagnosia (auséncia da consciéncia das perturbagoes) se torna frequente e dificulta o acto de
cuidar. Ainda, surge a agnosia visual, em que a pessoa tem dificuldades em reconhecer imagens
ou objectos. Com o caracter progressivo da deméncia de Alzheimer, surge a prosapoagnosia em
que a pessoa tem dificuldades em identificar o rosto de familiares ou a sua prépria imagem (Spar
& LaRue, 2005; Touchon & Portet, 2002). Podem ainda surgir, nesta fase, distorgdes perceptivas
e do pensamento como alucinagdes e fenomenos delirantes. Com a evolugdo da deméncia o
raciocinio e as capacidades de execugdo (pensamento abstracto, planificagdo, iniciativa,
organizagao, controlo) ficam seriamente comprometidos (Spar & LaRue, 2005).

Nesta fase mais avangada da doenga, verifica-se um agravamento das alteragdes
psicomportamentais que, por vezes, sdo mal aceites pelos que convivem com a pessoa € sao
responsaveis pela maior parte dos internamentos. As perturbagdes do humor surgem em numero
significativo de casos e, na maioria das vezes, estdo associados a perturbagdes da ansiedade.
Na maioria dos casos permanecem os sintomas depressivos (Garcia & Herrera, 1999; Shaji e tal.
2009).

Quando a progressao da doenga se situa num estado avangado ou terminal, estamos perante
uma situagdo em que a comunicagdo € dificil, em que o doente se encontra acamado e
necessita de ajuda em todas as actividades basicas da vida diaria. A pessoa entra em mutismo,
fica totalmente dependente, incontinente, perde os reflexos de marcha, pelo que fica sem
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mobilidade, surgindo a atrofia muscular e as complicagdes associadas a imobilidade (Brito, 2000;
Garcia & Herrera, 1999).

O facto de ser uma doenga que tem implicagbes aos mais diversos niveis da pessoa e que tem
uma evolugao progressiva impde a necessidade no cuidador de procurar respostas dentro do

sistema de solidariedade social.

1.3. RESPOSTAS SOCIAIS PARA A DEMENCIA

Segundo Sousa, Figueiredo & Cerqueira (2006) a solidariedade para com os idosos até ao
século XVIII, era praticamente uma solidariedade familiar, privada, remetida para o interior do
espago doméstico. Na auséncia desta, a velhice desprotegida era atirada para o espago publico,
identificada com a mendicidade e recebia até entdo algum apoio das instituigdes de caridade.
Assim, a velhice ndo integrada na familia era olhada como situag@o de indigéncia e integrada,
socialmente, através de mecanismos repressivos que actuavam para garantir a manutengéo da
organizagao do trabalho. Por outro lado, a velhice integrada na familia gozava de uma situagao
de respeito e privilégio em que a fungao social do idoso era reconhecida. Sé com o aparecimento
das duas grandes guerras do século XX € que se deu o salto impulsionador para a emergéncia
das politicas sociais (Garcia & Herrera, 1999; Sousa et al., 2006; Vaz, 2008).

Esta intencdo acentua-se na Segunda Assembleia Mundial do Envelhecimento das Nagdes
Unidas, realizada em Abril de 2002, em Madrid, com o Plano Internacional de Ac¢ao sobre o
Envelhecimento e a Declaracdo Politica. Desta forma, Pimentel (2005) refere que o
envelhecimento passou para o0 centro do debate mundial e foi reconhecido o objectivo de
construir uma sociedade inclusiva para todas as idades, garantindo um envelhecimento com
seguranga, dignidade e participagéo na sociedade usufruindo de plenos direitos.

No entanto, deve-se sublinhar a actuagdo da Fondation Nationale de Gérontologie ao elaborar,
em 1997, a Carta dos direitos e liberdades da pessoa idosa dependente no sentido de se
reconhecer a dignidade e preservar os direitos das pessoas idosas dependentes. O documento
acentua o direito dessas pessoas a delinear o seu projecto de vida escolhendo 0 modo de vida
propiciador do seu bem-estar. Qualquer que seja a estrutura de acolhimento que a enquadra -
no proprio domicilio, em instituicdo, em familia de acolhimento ou outro domicilio — a constante
deve ser a qualidade de vida e o conforto moral e fisico de forma a manter a sua privacidade e
favorecer a acessibilidade e mobilidade. Na referida carta sdo focados aspectos associados ao
direito a informagao da prépria situagéo facilitando a sua incluséo social, o exercicio dos direitos
e protecgdo juridica da pessoa no sentido de exprimir as orientagdes para a sua vida, o respeito

-14 -



pelo fim de vida da pessoa, o direito a prestacdo de cuidados por pessoas qualificadas, a
liberdade de consciéncia e pratica religiosa, a preservacdo da autonomia e preservagéo da
dependéncia com valorizagdo das actividades que exprimem aspiragbes da pessoa € nao
actividades estereotipadas e infantilizadas (Figueiredo, 2007; Pimentel, 2005; Sousa et al. 2006;
Vaz, 2008).

Assim, as autarquias locais e as instituigdes publicas e particulares sem fins lucrativos que
perseguem fins de acgéo social constituem o canal para o encadeamento de uma nova politica
que servira de ancora social para a ac¢édo publica. Trata-se de um olhar para o processo de
envelhecimento, ndo tanto numa perspectiva assistencial, mas segundo Vaz (2008) no sentido
de produgéo de servigos apropriados a uma velhice saudavel com caracter preventivo.

Em Portugal, o envelhecimento da populagdo e a politica social perante o fenomeno de
envelhecimento passaram pela primeira vez, na sessdo n° 169 da Assembleia Nacional, em
1969, numa altura em que outros paises da Europa ja o abordavam de forma desenvolvida (Vaz,
2008). A década de setenta do século XX marca a época em que se comegou a falar dos
problemas da populagéo idosa e dos problemas do envelhecimento de forma mais incisiva,
focando-se no entanto, sempre de forma mais proeminente nos problemas da reforma (Pimentel,
2005).

Apesar das medidas de diferentes governos em promover a diversificagéo e flexibilidade de
respostas sociais coerentes com a filosofia de qualidade de vida, s6 em 1976 surgiu a iniciativa
de implementagdo de centros de dia e, em 1981, a implementagdo de centros de convivio e
apoio domiciliario (Pimentel, 2005).

Apesar deste comprometimento politico, 0 nimero destas respostas sociais ainda é bastante
reduzido para fazer face a procura. Segundo a Associagdo Portuguesa de Defesa do
Consumidor as denuncias sobre as mas condi¢bes € 0 mau funcionamento dos equipamentos
sociais tém aumentado significativamente. Esta situagdo ndo pode, no entanto, ser imputada a
auséncia de legislagdo que é bastante clara e exaustiva. Porém, o controlo é dificil,
especialmente nos lares com fins lucrativos, e as fugas ao cumprimento da lei sdo uma
constante. Os equipamentos das Instituigdes Particulares de Solidariedade Social séo
insuficientes, enquanto os privados proliferam, encontrando-se nestes as mensalidades mais
elevadas, e muitas vezes incomportaveis pelas familias com menos rendimentos (Associagao

para a defesa do consumidor, 1995; Direcgao geral de acgao social, 1998).4

‘A Direccao-Geral da Acgdo Social é o servico de concepcgdo, de coordenacdo e de apoio técnico e
normativo na area da acgdo social, constituido pelo Artigo n219, pelo Decreto-Lei n2 115/98.
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A grande maioria dos equipamentos ndo esta preparada para proporcionar aos seus utentes
servicos individualizados que respeitem a personalidade, a privacidade e modos de vida
diversificados. Todas as pessoas criam 0s seus habitos, adaptam e transformam o seu espago,
tém os seus objectos pessoais e constroem a sua rede de relagdes. A perda (total ou parcial) de
todas estas construgdes simbélicas representa para os idosos um corte com o seu mundo de
relacdes e com a sua historia (Vaz, 2008).

A falta de sensibilizacdo dos agentes institucionais para a especificidade da experiéncia de cada
pessoa, conduzindo a obrigatoriedade de viver de acordo com as normas restritivas e de
conviver com outras pessoa que mal se conhece, pode ser sentidas como mais penalizadoras do
que a auséncia de condigbes materiais Optimas. N&o raras vezes, assistimos a uma
desvalorizagdo das necessidades do idoso, por se acreditar que estas se limitam somente a
certas prioridades fisiologicas. As necessidades de nivel social, afectivo ou sexual sdo remetidas
para 0 esquecimento e, em alguns casos, até reprimidas, nomeadamente as manifestagdes de
afectividade e de sexualidade. O préprio idoso tem dificuldade em assumir alguns aspectos da
sua vivéncia enquanto pessoa completa, e remete-se para o isolamento afectivo e social,
negando ou desvalorizando as suas capacidades (Pimentel, 2005).

E na tentativa de colmatar o aumento progressivo das necessidades de saude da populagéo
idosa e, igualmente das pessoas com deméncia, que as entidades governamentais, em 1998,
através de um despacho conjunto dos Ministérios da Saude e da Solidariedade Social, criaram
uma nova resposta para as necessidades de cuidados de saude em situagao de dependéncia, a
que se deu a designagao de cuidados continuados.

No entanto, é s6 no final de 2003, que a rede de cuidados continuados é aprovada e constituida
como um “conjunto de servigos prestadores de cuidados de recuperagdo em interligagdo com a
rede de cuidados primarios e com os hospitais integrados na rede de prestagéo de cuidados de
saude, visando prevenir situagdes de dependéncia, mediante um plano individual de intervengao
complementar de recuperacdo global’. Embora seja um plano recente, a rede de cuidados
continuados encontra-se ainda em processo de evolugdo e como tal, ainda ndo € capaz de
oferecer uma resposta eficaz para o crescente numero de pessoas idosas em situagdo de
dependéncia.

Actualmente, de acordo com o relatorio de desenvolvimento de actividade do primeiro semestre
do ano de 2010, este servigo fornece respostas ao nivel do internamento (unidades de
convalescenca, unidades de média duragdo, unidades de longa duracéo e cuidados paliativos)
com a capacidade de 4120 camas, com um aumento de 182 camas (5%). Possuem também os
servicos de ambulatério, isto €, unidades de dia e promogdo da autonomia. Para pessoas que
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queiram permanecer no seu domicilio e que seja possivel optar por esta modalidade, possui as
respostas domiciliarias, através da equipa de cuidados continuados integrados e a equipa
comunitaria de suporte em cuidados paliativos (Rede Nacional de Cuidados Continuados, 2010).
Em Portugal, estima-se que cerca de 87% de pessoas com doenga de Alzheimer vivam com 0s
seus familiares, sendo que s6 11% frequentam equipamentos sociais. A medida que esta doenca
vai progredindo, estas pessoas necessitam de uma atengé@o cada vez mais constante por parte
dos seus cuidadores e de cuidadores especializados, de recursos sociais e institucionais que
hoje em dia s&o praticamente inexistentes (Carta Social, 2009; Fundacdo Montepio, 2005).
Actualmente, ao nivel de centros de dia, as pessoas com doenga de Alzheimer e seus
cuidadores, podem somente contar com o centro de dia “Prof. Dr. Carlos Garcia”, em Lisboa e o
centro de dia “Memoria de Mim®, em Matosinhos, como as Unicas respostas existentes, ambas
da Associacao Alzheimer Portugal (Carta Social, 2009). S&o assim as associagdes de doentes e
seus familiares e amigos que assumem, frequentemente, na sociedade civil, a representagao
das necessidades por eles sentidas e ndo supridas pelas entidades oficiais (Castro-Caldas &
Mendonga, 2005).

Devemos ter assim em considerag@o que, ndo é por défice no enquadramento legal que os
idosos e, em particular, as pessoas com deméncia, ndao tém cuidados adequados as suas
necessidades e dos seus cuidadores. No entanto, € ap6s esta descri¢do do sistema nacional de
apoio as pessoas com deméncia e a inexisténcia de um plano nacional para as pessoas com
deméncia, como ja vem sendo praticado em outros paises, verificamos que existe praticamente
um vazio nas respostas sociais, levando a que, nesta patologia, todas as tarefas de cuidar e

suas implicagdes estejam a cargo da familia, considerados os principais cuidadores.

2. CUIDADOS INFORMAIS DE IDOSOS COM DEMENCIA

N&o obstante o seu caracter universal, a familia é ainda desvalorizada como um recurso
terapéutico natural e primordial na doenga. E desta forma, que muitos familiares se vao sentindo
esquecidos pelos servigos sociais € de saude no que toca as suas préprias necessidades,

decorrentes de cuidar de uma pessoa idosa com deméncia.

2.1. CARACTERIZAGAO DO ACTO DE CUIDAR

A deméncia tem efeitos complexos no doente e seus familiares: priva a pessoa de memoria,
capacidade de raciocinio, personalidade, autonomia e independéncia, retirando a familia um

membro de modo particularmente penoso; os familiares, para além de irem assistindo a
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deterioragdo cognitiva, emocional e fisica do familiar doente (por si s6, emocionalmente
desgastante) tém de introduzir alteragdes nos papéis familiares e nos estilos de vida a medida
que vao assumindo cada vez mais responsabilidades. Deste modo, nos casos em que a
integridade da capacidade cognitiva é seriamente afectada, como é o caso da deméncia, a
complexidade da prestacédo de cuidados tende a aumentar dramaticamente. Cuidar de um idoso
com deméncia tem sido assim reconhecido como uma das maiores fontes de stress e
sobrecarga para os prestadores de cuidados (Figueiredo, 2007; Firmino et al., 2006; Sequeira,
2007).

E por esta situagdo que Sequeira (2007) refere que os cuidadores s&o normalmente apelidados
de “hidden patients” j& que também necessitam de ajuda externa e de apoio no sentido de
incrementar a sua propria saude e bem-estar.

E desta forma que podemos observar o acto de cuidar como constituinte de uma dimenso
ontologica do ser humano, pois 0s seus valores, atitudes e comportamentos no quotidiano
expressam uma preocupagao constante com esta actividade. Para Magalh&es (2009), cuidar nao
é apenas uma fungéo ou uma tarefa, mas sim, uma forma de “estar no mundo”, um acto solidario
que envolve respeito, reciprocidade e complementaridade. Assim, o acto de cuidar esta presente
em todas as culturas e apenas difere na sua forma de expressao e de realizagao.

No entanto, o contexto desta prestagdo de cuidados pode assumir duas formas distintas: no
ambito do cuidado formal e no @mbito do cuidado informal.

O acto de cuidado formal surge quando a prestagao de cuidados é habitualmente executado por
profissionais devidamente qualificados, existindo uma preparagéo especifica para o desempenho
desse papel e o cuidador esta integrado no ambito de uma actividade profissional. Este
compreende uma diversidade de profissionais remunerados e/ou voluntarios em hospitais, lares,
instituicbes comunitarias, entre outras (Firmino et al. 2006; Organizagdo Mundial de Saude,
2008; Schulz et al., 2002).

Vérios autores concordam que, a forma mais comum de prestagdo de cuidados esta inserida
preferencialmente no domicilio e que habitualmente ficam sob a responsabilidade dos elementos
da familia, dos amigos, vizinhos ou outros, sendo designados por cuidadores informais
(Figueiredo, 2007; Magalh&es, 2009; Sousa et al., 2006).

Denominam-se entdo de cuidados informais os que sdo executados de forma ndo antecipada,
ndo remunerada, podendo abranger a totalidade ou apenas uma parte dos mesmos. Sequeira
(2007) apresenta ainda outro tipo de diferenciagdo, de acordo com o contexto de cuidar. Assim,

diferencia o cuidador informal em cuidador principal/primario; cuidador secundario e cuidador

-18 -



terciario, sugerindo deste modo a existéncia de uma rede de cuidadores e ndo apenas um unico
cuidador.

O cuidador primario ou principal € aquele sob quem é depositada a responsabilidade pela
prestacéo de cuidados, ou seja, quem tem a responsabilidade integral de supervisionar, orientar
e acompanhar e/ou cuidar directamente a pessoa que necessita de cuidados, realizando a maior
parte dos cuidados (Sequeira, 2007).

Para caracterizar o prestador de cuidados de forma ocasional ou regular, mas ndo tem a
responsabilidade de cuidar, ou seja, séo habitualmente familiares que dao apoio ao cuidador
principal, Squire (2005) denomina-o de cuidador secundério. Esta ajuda pode ser ao nivel da
prestacdo directa de cuidados ou a outro nivel, como a nivel econdémico, apoio em actividades de
lazer, apoio em actividades sociais, etc. Este cuidador pode substituir o cuidador principal nas
suas auséncias ou em situagdes de emergéncia (Sequeira, 2007).

O cuidador terciario é alguém familiar, amigo ou vizinho préximo que ajuda muito
esporadicamente ou apenas quando solicitado em situagdes de emergéncia, mas nao tem
qualquer responsabilidade pelo cuidar (Sequeira, 2007).

E este conceito de prestagéo informal de cuidador ou, na expressdo inglesa “caregiving”, que
encerra em si mesmo uma complexidade tal que tem despertado a atengéo de alguns estudiosos
acerca do seu verdadeiro significado.

Prestar cuidados ¢é percepcionado pela maioria das sociedades como uma das fungdes basicas
da vida em familia. Trata-se de uma actividade complexa, com dimensdes psicoldgicas, éticas,
sociais e demograficas, que também comporta aspectos clinicos, técnicos e comunitérios. Squire
(2005) distingue trés dimensbes da prestacdo de cuidados: responsabilidade/tomar conta de
alguém, satisfazer/ responder as necessidades de alguém, sentir preocupacao, interesse,
consideragéo e afecto pela pessoa de quem se cuida.

A literatura e a investigagéo sobre a prestacdo informal de cuidados tém operacionalizado este
tipo de actividades como a provisao directa de servigos, nomeadamente o apoio com actividades
de vida diaria e as actividades instrumentais de vida diaria. Por exemplo, num estudo
empreendido, onde participaram 1509 cuidadores familiares, a prestacao informal de cuidados
foi operacionalizada como sendo “uma actividade tipicamente prestada por familiares ou amigos
chegados a uma pessoa que ja ndo consegue gerir todos os aspectos da sua vida diaria e
cuidados pessoais” (pp.543) (Firmino et al, 2006; Magalhdes, 2009; National Alliance for
Caregiving, 1997).
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Assim, prestar ajuda com os cuidados pessoais, reflecte um cuidado “extraordinario” e que
excede os limites do que é "normativo” ou “usual” para as responsabilidades conjugais (Schulz &
Quittner, 1998).

O conceito de prestagao informal de cuidados entendido como a assisténcia nas actividades de
vida diaria fica aquém da realidade, porque ndo contempla a componente emocional ou afectiva,
que se tem revelado central para uma compreensdo mais completa da prestagéo informal de
cuidado. E neste sentido que se estabelece uma distingdo entre “cuidar’ (care), e “prestar
cuidados” (caregiving). O primeiro termo é mais apropriado para designar a componente afectiva
da prestagéo de cuidados enquanto o0 segundo envolve a dimensé@o comportamental (assisténcia
com as actividades do quotidiano). Nesta perspectiva, o “cuidar’ e o “prestar cuidados” séo
intrinsecos a qualquer ligagdo de proximidade afectiva, encontrando-se presentes nas relagdes
em que as pessoas procuram proteger ou incrementar o bem-estar mutuo (Magalhaes, 2009;
Salvage, 1995; Schulz & Quittner, 1998).

Pode, entdo, deduzir-se que o conceito de cuidador (ou prestador de cuidados) se define numa
relacdo, isto €, pressupde a figura do doente, neste caso, de um doente idoso que perdeu, de
certa forma, a sua independéncia e autonomia (Figueiredo, 2007).

A iniciacao no papel de cuidador familiar de um idoso raramente decorre de um processo de livre
e consciente escolha. De facto, para que possa existir efectiva capacidade de deciséo é
fundamental que haja possibilidade de escolha entre varias possibilidades oferecidas. Esta
circunstancia é pouco frequente devido, por um lado, a escassa oferta de alternativas
institucionais (de qualidade) e, por outro a0 modo como na familia se elege o cuidador principal
(Paul & Fonseca, 2005; Sequeira, 2007).

Em termos do processo familiar que leva & assungéo do papel de cuidador familiar por algum
dos membros do grupo familiar, existem duas vias através de um processo sub-repticio ou na
sequéncia de um incidente inesperado (Schulz & Quittner, 1998; Sequeira, 2007; Silveira et al.,
2006).

O primeiro coincide com um processo de progressiva perda de autonomia da pessoa de quem se
cuida, sendo que, o cuidador dificimente consegue datar o inicio do processo. Além disso, a
pessoa comega a prestar cuidados sem se dar conta, sem ter tomado essa decisdo
conscientemente e, eventualmente sem se identificar com o estatuto de pessoa responsavel pela
prestacdo de cuidados. Ou seja, aquando do inicio do processo de prestacdo de cuidados, o
cuidador nao tem consciéncia de que € um membro da familia sobre o qual iré recair o maior
encargo, nem que essa situagao se pode arrastar durante muitos anos e que, possivelmente, ira

implicar um aumento progressivo da sua dedicagédo (Schulz & Quittner, 1998; Sequeira, 2007).

=20 -



O segundo, o incidente inesperado, podera ter trés origens: uma doenca ou acidente que resulta
na aquisi¢ao de incapacidades de modo subito; a viuvez; e a demissao ou morte da pessoa que
anteriormente prestava cuidados. Como facilmente se deduz, em situagdes como estas o inicio
da prestagao de cuidados € mais facil de datar e a decisdo de cuidar é tomada de forma mais
consciente, 0 que nao significa ter op¢do. Para além destes dois processos destacam-se, ainda,
aqueles que designou por vias de entrada intermédias, que englobam situagdes como a
interrupgao do processo sub-repticio, devido a um acontecimento repentino, uma prestacdo de
cuidados intensa, mas temporaria (crise, doenca) que um dia se torna definitiva, ou a decisao
reflectiva de retirar o idoso do lar onde havia sido colocado (Schulz & Quittner, 1998; Sequeira,
2007).

Havendo ou ndo possibilidade de decidir acerca da assunc¢ao de cuidados a um idoso, ha um
conjunto de factores que determinam as regras que influenciam esse processo. Deste modo,
quem tera mais probabilidade de se tornar cuidador informal primario é: ao nivel do parentesco,
0 cbnjuge ou os filhos; em termos de género, os elementos do sexo feminino e segundo a
proximidade fisica, quem vive com a pessoa que requer os cuidados. (Brito, 2000; Carvalho,
2006; Figueiredo, 2007; Sousa et al., 2006).

A tarefa de cuidar de um idoso recai assim, tradicionalmente sobre o elemento feminino mais
proximo. Todavia, apesar do predominio das mulheres constata-se que os homens participam
cada vez mais na prestacdo de cuidados ao idoso, tanto como cuidadores principais como
secundarios o que revela uma progressiva mudanga na situagéo. De facto, o cuidador mais
frequente é o conjuge, seja homem ou mulher (LeBris, 1994; Organizacdo Mundial de Saude,
2008; Salvage, 1995).

Quanto a idade, as varias pesquisas revelam que a maioria dos cuidados familiares tem uma
média etaria que varia entre os 45 e os 60 anos. Obviamente a idade dos cuidadores €
influenciada pela idade da pessoa que necessita do cuidado, isto é, quanto mais velha for a
pessoa dependente, mais velho sera o cuidador (Salvage, 1995; Sousa et al., 2006; Spar &
LaRue, 2005).

A descendéncia, com predominio para o sexo feminino, na auséncia do cdnjuge ¢ a filha que
assume a responsabilidade de prestagdo de cuidados. Segundo Figueiredo (2007), apesar do
contacto intergeracional ser, por norma, solido e proximo, especialmente entre mulheres (maes e
filhas), a reciprocidade do apoio encontra-se presente, especialmente, em situagdes de doenga,
em que os filhos assumem o papel de cuidador. No caso da inexisténcia de uma filha, sera o
filho, que tende a transferir a responsabilidade para a esposa. Os amigos e/ou vizinhos tornam-
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se cuidadores perante a auséncia de familiares do idoso dependente ou como uma fonte de
ajuda complementar.

Os casados constituem a maior propor¢do daqueles que prestam cuidados a um familiar idoso
dependente, logo a seguir, situam-se o0s solteiros ou divorciados/separados. Em proporgdes
menos significativas situam-se os vilvos (Figueiredo, 2007; Sousa et al., 2006).

Em geral, os cuidadores vivem préximo do idoso em situagdo de dependéncia, uma vez que a
contiguidade facilita claramente a provisdo dos cuidados. Obviamente que a coabitagdo é mais
evidente quando se trata de cdnjuges e é mais frequente entre os descendentes quando a
pessoa de quem cuidam apresenta um elevado indice de dependéncia (Figueiredo, 2007; Sousa
e tal., 2006).

A acumulacao de uma carreira profissional com a tarefa de prestacéo de cuidados informal ndo
constitui um modelo predominante na Unido Europeia, nem mesmos nos paises centrais ou
nordicos. Ha uma tendéncia para que a prestagéo informal de cuidados a um idoso seja uma
tarefa de longa duragao verificando-se que, no entanto, 40% a 50% das pessoas que prestam
cuidados fazem-no ha apenas 5 anos. Todavia, nalguns casos este periodo pode ultrapassar os
15 anos. No Canada, por exemplo, a média de anos dedicada a prestagédo de cuidados € 7,7
anos, no entanto, cerca de 22% dos cuidados informais, fazem-no ha mais de 10 anos (LeBris,
1994).

Todavia, é necessario ter em atencdo ao que alguns autores chamam de cuidador em série
(serial caregiving) ou seja, os cuidadores (e principalmente) que cuidam de varias pessoas ao
longo de sua vida, primeiro cuidam dos filhos, depois dos pais idosos — normalmente a mae -
mais tarde as mulheres tendem a cuidar do seu marido (Direc¢do Geral de Acgéo Social, 1998;
Salvage, 1995; Sousa et al., 2006).

Este modelo de género, presente na cultura ocidental e patente na abordagem a problematica,
descrito por Paul & Fonseca (2005) verifica-se em muitas instituicdes de assisténcia social,
existindo inclusivamente, junto de investigadores que encaram a prestacdo de cuidados pela
mulher como algo “natural”. Os homens que adoptam este papel, ao atravessarem a barreira do
esteredtipo masculino/feminino e ao integrarem uma area dominada pelas mulheres, chegam a
ser descritos como “corajosos” e vistos como “diferentes” por assumirem um comportamento nao
concordante com o socialmente aceite.

Ao tomarem conta das suas esposas, maes ou irmas, estariam entao a desafiar o estereotipo de
género, questao que se tem vindo a revelar pouco clara nalgumas investigagdes recentes, nas
quais nem sempre 0os homens cuidadores tém confiscado a sua identidade masculina para dar

lugar a uma apreciagdo mais andrégina quando comparado com homens n&o cuidadores. Por
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outro lado, a ideia de uma unica masculinidade alimenta a expectativa de que os homens e a
prestacdo informal de cuidados séo incompativeis, quer no “desajuste de tarefas” ja que se
espera uma incapacidade e inadequagdo nas mesmas, quer no “desajuste de identidade”, ja que
alguns homens relatam algum desconforto na realizagao de actividades de cuidado intimo ou de
expressao emocional (Paul & Fonseca, 2005; Schulz & Quittner, 1998; Silveira et al., 2006).

No entanto, € importante referir que a literatura tem vindo a enfatizar o envolvimento dos homens
cuidadores num espectro mais alargado de tarefas, apresentando-os como mais envolvidos nas
de apoio emocional e indole mais intima (Paul & Fonseca, 2005).

A investigagao sobre a prestagao informal de cuidados ao idoso tem operacionalizado as tarefas
desempenhadas, tanto pelo cuidador homem como do género feminino, como a proviséo directa
de servicos, ao nivel das actividades de vida diaria e actividades de vida diaria instrumentais. No
entanto, outros investigadores salientam contudo que este conceito, operacionalizado desta
forma, fica aquém da realidade.

De modo a evitar esta visdo reducionista da prestagéo de cuidados, Paul (1997) definiu cinco
categorias de cuidados: antecipatérios, que incluem comportamentos ou decisdes baseados na
anteviséo das necessidades dos receptores de cuidados; preventivos, no sentido de evitar a
doenga e as deterioragOes fisica e mental; de supervisdo, que se referem a um envolvimento
directo e activo que é habitualmente reconhecido como o olhar pelo idoso; instrumentais, que
tém relagdo como o fazer por ou o assistir de modo a manter a integridade fisica e o estado de
saude; protectores, que se prendem com a protecgao relativa ao que ndo pode ser evitado e tem
a ver com as ameagas a auto-imagem, identidade e bem-estar emocional. Na realidade, ¢
necessario atender as diversas componentes envolvidas numa prestagéo de cuidados adequada
as necessidades da pessoa com uma sindrome demencial.

No entanto, as necessidades do cuidado implicam, por vezes, esforco fisico, mental, psicoldgico
e econdmico. Cuidar de um idoso doente e dependente de forma eficiente implica uma
reorganizacao entre o cuidador, idoso e familia, no sentido de encontrar alternativas capazes de
potenciar as habilidades e 0s recursos pessoais existentes (LeBris, 1994; Magalhaes, 2009; Paul
& Fonseca, 2005).

O grau de eficiéncia no papel de cuidador esta relacionado como o apoio formal e informal que
este recebe, ao qual se associam os recursos e as habilidades de cada cuidador. Destes, séo de
destacar os conhecimentos, as experiéncias prévias, as estratégias utilizadas e o seu grau de
eficiéncia, o significado atribuido ao cuidar, a capacidade para lidar com situagdes de stress, o
apoio emocional, a cultura, o tipo de relacionamento prévio como o idoso, o tipo de

personalidade, a intensidade e a tipologia do cuidar (Freitas, Py, Can¢ado & Gorzoni, 2002).
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Assim, Tessler & Gamache (1994) concluiram que o processo de cuidar ndo é linear, nem
simples, uma vez que constitui um processo de interacgao e que habitualmente se designa por
relagao de prestagao de cuidados.

O processo de cuidar de um idoso com deméncia, numa fase inicial, centra-se essencialmente
nos cuidados que envolvem a supervisdo e as precaugdes de seguranga, relacionadas com a
prevencao de acidentes. Tal facto, deve-se ao contexto do doente que é alvo de uma patologia,
que tem como consequéncias, numa fase precoce, a perda da capacidade de identificar e lidar
com determinadas situagdes, o que constitui um risco acrescido de acidentes. Nesta fase, as
pessoas com deméncia, necessitam de uma atengdo e vigildncia constantes. Por vezes, a
necessidade de vigilancia é agravada pelo facto de a pessoa apresentar um comportamento
desadequado, as vezes, sem o cuidador compreender a razdo de tal facto, chegando, em
algumas situagdes, a pensar que existe intencionalidade da pessoa com sindrome demencial no
desencadear de determinada situagao (Touchon & Portet, 2002).

Na fase inicial, o cuidador confronta-se com a necessidade de desempenhar um papel que, em
muitos casos, constitui uma experiéncia nova. Por vezes, necessitam de algum tempo até se
consciencializarem da necessidade de supervisao relativa ao doente familiar. Tém dificuldade
em perceber que uma pessoa, vitima de uma sindrome demencial, comete erros no
desempenho das actividades de vida diaria, porque perdeu a capacidade de o fazer
correctamente, pelo que também necessita da sua orientagdo e ajuda (Sequeira, 2007).

Esta situagéo leva a que, em alguns contextos, o cuidador tenha a tendéncia de substituir a
pessoa nas suas actividades, ou seja, a desempenhar por ele as tarefas para as quais revela
maiores dificuldades, porque desta forma obtém um desempenho melhor e mais eficiente. No
entanto, muitas vezes ndo tem consciéncia que este acto de substituicdo é prejudicial para a
pessoa com deméncia, porque deixa de ser estimulador e consequentemente potencia a perda
da capacidade de forma mais acelerada. (Sequeira, 2007).

Da necessidade desta articulagdo podem surgir dois conflitos: os conflitos intrapessoais e os
conflitos interpessoais (Carvalho, 2006; Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Figueiredo, 2007,
Sequeira, 2007).

Os conflitos intrapessoais estao relacionados, por um lado, com o desejo de cuidar e, por outro,
com o desejo de manter outras actividades. Os conflitos interpessoais sédo habitualmente
direccionados para o idoso, familia e/ou amigos. O familiar cuidador tende a considerar que o
doente n&o colabora quanto devia, que ha falta de apoio relativamente de outros familiares e
amigos, discorda das estratégias de adoptar no cuidar, refere escassez de tempo, entre outras
(Figueiredo, 2007).
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Com a evolugao do processo demencial aumentam as necessidades de cuidados ao nivel das
actividades de vida diaria e diminuem as necessidades de cuidados de supervisdo. Assim,
verifica-se uma passagem progressiva ao nivel do fazer com, para o fazer pelo familiar. A ajuda
da habitualmente lugar a substituicdo e familiar com deméncia fica mais circunscrito a um
determinado contexto, 0 que implica uma menor preocupagao com as precaucdes de seguranca
(Figueiredo, 2007).

Iniciam-se as preocupagdes como o futuro e com as expectativas face ao cuidar, na
eventualidade de o cuidador ficar impossibilitado de o fazer. O cuidar exige mais disponibilidade
fisica e durante um periodo mais alargado de tempo, uma vez que se encontra disperso ao longo
do dia (banho, alimentagdo, mobilizac&o, etc.). Nestas situagdes, o suporte familiar, o suporte
social e a capacidade fisica do cuidador séo determinantes para o desempenho do papel de
cuidar, da percepgao da sobrecarga ou satisfagao (Sequeira 2007; Touchon & Portet, 2002).

Na fase final da deméncia o idoso encontra-se habitualmente acamado e totalmente dependente
de outrem, pelo que necessita de cuidados globais. Estes cuidados implicam uma elevada
dedicacao e esforgo fisico, mas também permitem ao cuidador, um maior controlo sobre a
situagdo. Um bom desempenho do cuidador é, habitualmente, associado a satisfagdo pela
percepcao de dever cumprido, pelo sentimento de bem-estar com a satisfagdo das necessidades
do familiar, pelo reconhecimento social, uma vez que tal fungao é visivel pelo estado do doente e

é reconhecido como algo de dignificante (Touchon & Portet, 2002).

2.2.IMPACTO DO ACTO DE CUIDAR DE UMA PESSOA COM DEMENCIA

As repercussOes associadas ao cuidar envolvem um conjunto de varidveis que s&o
potencialmente responsaveis pelas alteragdes positivas ou negativas relacionadas pelo principio
de que qualquer pessoa que viva em parceria com outra € influenciada pelo seu comportamento,
em resultado do tipo, duragéo e da intensidade da interacgao (Figueiredo, 2007; Firmino et al.,
2006; Sousa et al., 2006).

Quando uma destas pessoas sofre de uma sindrome demencial, podemos facilmente deduzir
que, fruto desta circunstancia, ocorrerdo altera¢des na interacgéo.

De facto, cuidar de uma pessoa com deméncia interfere com aspectos da vida pessoal, familiar e
laboral dos cuidadores (Brito, 2000; Carrero, 2002; Castro-Caldas & Mendonga, 2005).

Cuidar de um familiar com deméncia, apesar de constituir uma experiéncia cada vez mais
normativa, interfere com a estrutura e dindmica da familia, podendo mesmo constituir uma

experiéncia fisica e emocionalmente desgastante (Sequeira, 2007).
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Apesar de muitos cuidadores informais considerarem a tarefa de prestagao de cuidados a um
familiar idoso como algo de emocionalmente gratificante, bem como uma oportunidade de
enriquecimento pessoal, de facto, tal tarefa tem consequéncias negativas. Nos ultimos anos, a
investigacao tem dado especial atengdo as consequéncias negativas que a prestacédo informal
exerce sobre a saude e bem-estar fisico, psicolégico e social dos cuidadores. Os varios estudos
tém também aplicado alternadamente alguns termos como ‘impacto”, “custos da tarefa de
cuidar’ ou “consequéncias” para se referirem as repercussoes da prestacao informal de cuidados
(Croog et al., 2006; Firmino et al., 2006; Paul & Fonseca, 2005).

Na maioria da literatura gerontolégica em portugués utiliza-se o termo “sobrecarga” (burden)
para descrever os efeitos negativos da tarefa de cuidar sobre o cuidador. Contudo, a sua
definigdo ndo € consensual, trata-se de um conceito multifacetado, referente aos constantes
problemas existentes numa situagéo de prestacao de cuidados. Vitalino, Young e Russo (1991)
descrevem o termo burden como uma resposta psicossocial a situacdo de prestagdo de
cuidados e George e Gwyther (1986) consideram-no como os problemas fisicos, psicologicos,
emocionais, sociais e financeiros que podem ser experienciados pelos membros da familia que
cuidam de idosos dependentes. A sobrecarga é também descrita como um resultado, que inclui
um decréscimo nos sentimentos de bem-estar e um aumento dos problemas de saude (Pearling,
Mullan, Semple & Skaff, 1990).

Ao examinar as consequéncias da prestagéo informal de cuidados, os investigadores distinguem
duas dimensdes da sobrecarga: objectiva e subjectiva (Croog et al.,2006; Figueiredo, 2007;
Firmino et al., 2006; Moraes & Silva, 2009; Pearling et al., 1990; Sequeira, 2007; Son et al.,
2007; Spar & LaRue, 2005). A primeira diz respeito a situagdo de doenca e incapacidade, a
exigéncia dos cuidados prestados mediante a gravidade e tipo da dependéncia e comportamento
do doente, as consequéncias ou impacto nas varias dimensdes da vida do cuidador. A
sobrecarga subjectiva resulta das atitudes e respostas emocionais do cuidador da tarefa de
cuidar. Ou seja, evoca a percepgdo do cuidador acerca da repercussdo emocional das
exigéncias ou problemas associados a prestacdo de cuidados. A vantagem na distingdo entre
estas duas dimensOes reside na possibilidade de se analisar separadamente as tarefas da
prestagdo informal de cuidados e as respostas emocionais do cuidador. Além disso, a
investigacao tem demonstrado que, ao passo que a sobrecarga objectiva, ndo constitui um forte
predictor do bem-estar do cuidador, a sobrecarga subjectiva constitui. A demonstra¢do de que as
interpretacdes subjectivas dos cuidadores acerca das tarefas de prestagdo de cuidados estdo
fortemente relacionadas com o seu bem-estar, ajudando a compreender a grande variabilidade
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na forma como os familiares do idoso dependente reagem ao papel de cuidadores (Croog et al.,
2006; Figueiredo, 2007; Firmino et al., 2006; Moraes & Silva, 2009).

Convém salientar que, apesar de a sobrecarga ter vindo a ser estudada como uma
consequéncia da prestacdo de cuidados, ela constitui também um predictor de curtas
consequéncias ou efeitos (Gallagher-Thompson & Power, 1997; Hughes, Giobbie-Huerder &
Weaver, 1999). Assim, a sobrecarga afecta directamente consequéncias como a depressao e a
saude fisica, ou indirectamente por intermédio das tensdes de papel secundarias (por exemplo,
conflitos familiares e problemas econoémicos) e das tensdes intrapsiquicas secundarias (por
exemplo, competéncia e auto-estima) (Brito, 2000; Fox et al., 1999; Gallagher-Thompson &
Power, 1997; Hughes et al., 1999).

E desta forma que podemos observar que, proporcionar cuidados durante um longo periodo de
tempo pode ser fisica e psicologicamente esgotante e interferir adversamente na saude e bem-
estar do cuidador. As consequéncias da prestagao informal de cuidados tém sido descritas em
termos de mal-estar psicolégico e morbilidade fisica. Algo muito frequente nos cuidadores € o
cansaco fisico e a sensagdo de deterioragdo da saude. A investigagao tem revelado que quando
se comparam cuidadores de idosos, com pessoas que ndo tém essa responsabilidade, os
primeiros percepcionam a sua saude como sendo pior (Gallagher-Thompson & Power, 1997) e
tém mais doengas cronicas e uma pior saude global (Haley, Rrothe & Coleton, 1996). Por
exemplo, dados de pesquisas demonstram que o sistema imunitario dos cuidadores é mais fraco
que o dos n&o cuidadores. Todavia, quando se trata de analisar o impacto da prestacdo de
cuidados na saude do cuidador ha que ter em conta a idade do mesmo. Nos cuidadores mais
velhos, é muito provavel que comecem a surgir situagdes associadas as modificagbes inerentes
ao processo de senescéncia. Portanto, os conjuges que prestam cuidados encontram-se mais
expostos a problemas de salde que os descendentes cuidadores (Sequeira, 2007).

Igualmente, varios estudos revelaram a presenga de sintomas depressivos em familiares
cuidadores, podendo associar-se a progressiva deterioragdo do estado do idoso, a redugédo do
tempo livre, & auséncia de apoio, entre outros (Anthony-Berstone, Zarit & Gatz, 1988; Schulz &
Williamson, 1991). Surgem sentimentos de ansiedade e preocupagao pela saude do familiar,
pela propria saude, pelos conflitos familiares associados, pela falta de tempo para a realizagéo
de actividades que Ihe d&o prazer. Os sentimentos de culpa também se encontram muitas vezes
presentes: por saturagdo em relagdo a pessoa de quem se cuida, por pensar que nao se esta a
fazer tudo o que se pode, por desejar a morte do familiar (para acabar com o seu sofrimento ou
para que o cuidador se liberte da situagdo), por descurar outras responsabilidades, entre outros
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(Anthony-Berstone et al., 1988; Moraes & Silva, 2009; Pearling et al., 1990; Schulz & Williamson,
1991; Shaji et al., 2009).

A assuncgao da responsabilidade de prestar cuidados a um familiar idoso tem assim repercusséo
ao nivel do relacionamento familiar e social. As modificagdes decorrentes da prestagdo de
cuidados centram-se, neste &mbito, em aspectos distintos: na relagéo entre 0 idoso e a pessoa
que cuida dele, na relagdo conjugal da pessoa que presta cuidados e nas relagdes filiais,
fraternais e extra-familiares. Na verdade é raro que a prestacdo de cuidados ndo afecte, de
alguma forma, o conjunto das redes relacionais. Em consequéncia de uma nova rotina, a
dindmica familiar sofre alteragdes, exigindo reajustamento e deslocando relagdes de poder,
dependéncia e intimidade (Magalhaes, 2009; Paul & Fonseca, 2005).

A relagcdo entre o0 idoso e a pessoa que cuida dele € alimentada pela vivéncia comum de duas
pessoas e pelas historias individuais. Todavia, os cuidados pessoais prestados ao idoso vao
exigir profundas reconstrugdes no relacionamento. A relagdo de dependéncia implica uma nova
percepgao de si e do outro, para todos os elementos do grupo familiar, atingindo, em particular, o
cuidador e o idoso (Sousa et al., 2006).

A situacao de dependéncia do idoso juntamente com as complexas responsabilidades inerentes
a prestacao informal de cuidados, altera ndo s6 a relagéo entre o paciente e o cuidador, como as
relagdes entre estes e os restantes elementos da familia. Neste sentido, a investigagdo tem
identificado algumas das dimens6es dos conflitos familiares. Por exemplo, auséncia de acordo
entre os diferentes familiares relativamente a definicao e gravidade da doenca e/ou incapacidade
e de como prestar os cuidados, ao nimero de elementos da familia que devem cuidar da pessoa
dependente e ao modo de apoio ao cuidador principal (Figueiredo, 2007; LeBris, 1994; Sousa et
al., 2006).

Apesar da prestacao de cuidados ser uma tarefa a tempo integral para alguns cuidadores, néo o
é certamente para outros que acumulam uma profissdo fora do contexto da prestagdo de
cuidados. O tempo despendido no trabalho tanto pode ser benéfico como nefasto para o
cuidador. Pode ser benéfico porque o emprego constitui um escape as tarefas de prestagéo de
cuidados, que muitas vezes se tornam rotineiras e pouco apreciadas. Além disso, 0s
rendimentos que dele derivam podem atenuar algumas das dificuldades financeiras associadas a
assuncdo da tarefa de cuidar. O emprego permite igualmente a oportunidade de conviver e
interagir numa rede social mais alargada (LeBris, 1994).

Todavia, a conciliagdo das responsabilidades de prestacdo de cuidados e a manutengéo de uma
profissdo gera alguns constrangimentos. O emprego implica mais tarefas a desempenhar, mais
horas para estar activo e mais exigéncias acumuladas. Assim, trabalhar, e prestar cuidados séo
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tarefas que podem entrar em conflito directo: enquanto estdo no emprego, os cuidadores
preocupam-se com o bem-estar dos seus familiares, por outro lado, as pressdes relacionadas
com o trabalho interferem com a prestagao de cuidados (Sequeira, 2007; Sousa et al., 2006).
Verifica-se igualmente que aqueles cuidadores que trabalham a tempo integral reportam uma
variedade de impacto a nivel profissional, nomeadamente, ter de sair do trabalho para
acompanhar o idoso a consultas médicas, sensagao de desempenho afectado pela prestagéo de
cuidados, necessidade de abandonar o trabalho repentinamente, necessidade de faltar e de
mudar de turno, interromper e atrasar o trabalho, recusar promogdes e, até, reconsiderar a
possibilidade de desistir de trabalhar. Efectivamente, a inexisténcia de estruturas de apoio
formais ou ajudas informais constitui um factor suficiente para cessar a actividade profissional,
caso as necessidades do idoso se tornem extremamente exigentes (Figueiredo, 2007).

Resta salientar que a situagdo de prestagdo informal de cuidados podera gerar problemas
financeiros pelas despesas que os cuidados acarretam, o que sera mais grave se for
acompanhada pela cessagao de um trabalho remunerado.

Da mesma forma, uma grande parte do tempo que antes se dedicava ao lazer, é agora,
encaminhado para as exigéncias inerentes a prestagdo de cuidados. Frequentemente, o
cuidador néo dispde de tempo para si. Alids, quando o faz, surgem muitas vezes, sentimentos de
culpa associados a ideia de deixar o idoso ao abandono.

A redugao das actividades, sobretudo das sociais, € frequente. As restrigdes do tempo livre séo
reais e resultam da combinacdo de uma série de factores, nomeadamente: auséncia ou
insuficiéncia de apoio externo, intensas necessidades de cuidado, existéncia e exigéncia de
actividades profissionais (Brito, 2000; Figueiredo, 2007; Moraes & Silva, 2009; Organizagao
Mundial de Saude, 2008).

Na realidade, a experiéncia de cuidar engloba, em dialéctica, aspectos negativos, mas também
positivos. Como tal, a capacidade e vontade do cuidador para prestar cuidados parece ser
medida pelo seu poder em encontrar significado e gratificagdo no seu papel como cuidador,
sendo que estas podem co-existir a par com as dificuldades supra-referidas.

As razdes de tais recompensas e satisfagdes variam: a manutencao da dignidade da pessoa
idosa, ver a pessoa de quem se cuida bem tratada e feliz, ter a consciéncia de que se da o seu
melhor, encarar a prestacao de cuidados como uma oportunidade de expressdo de amor e de
afecto, manter a pessoa de quem se cuida fora de uma instituigdo, perceber que as
necessidades da pessoa dependente s&o atendidas, encarar a presta¢do de cuidados como uma
possibilidade de crescimento e de enriquecimento pessoal, sentido de realizagédo e pelo

desenvolvimento de novos conhecimentos e competéncias.
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Podemos apontar para trés tipos de satisfagbes: as satisfagcdes derivadas principalmente da
dindmica interpessoal entre o cuidador e o receptor de cuidados; satisfagbes que procedem
essencialmente da orientagdo intrapessoal ou intrapsiquica do cuidador; e, por Ultimo,
satisfagbes que resultam primeiramente do desejo e da vontade de promover consequéncias
positivas e evitar consequéncias negativas para o receptor de cuidados.

Pode analisar-se as satisfagdes originadas pela dinamica interpessoal como aquelas em que o
receptor de cuidados € o principal beneficiario percepcionado, consistindo no simples acto de dar
pequenos agrados a pessoa de quem se cuida. Por outro lado, o facto de simplesmente se ver a
pessoa de quem se cuida feliz constitui uma outra fonte de satisfagbes. A um nivel mais
abstracto, a manutengao da dignidade e da auto-estima da pessoa de quem se cuida representa
um motivo de gratificag&o.

Esta melhoria nas relagdes, como resultado da prestagéo informal de cuidados, ndo se limita
apenas a diade cuidador/receptor de cuidados, mas estende-se a outros membros da familia.

No caso em que a fonte primaria de satisfacdo se refere aos aspectos interpessoais, mas em
que o beneficiario percepcionado é o cuidador, as expressdes de apreco, por parte da pessoa de
quem se cuida e de familiares, amigos ou cuidadores formais, tém sido identificadas como uma
das maiores fontes de gratificagdo. O amor e o afecto da pessoa de quem se cuida estdo
também na origem das gratificagbes que os cuidadores retiram da prestagdo informal de
cuidados.

Autores referem porém que a maioria das satisfagdes deriva da dindmica intrapessoal ou
intrapsiquica do cuidador (Figueiredo, 2007; Firmino et al., 2006; Magalh&es, 2009; Sousa et al.,
2006). Algumas investigacdes tém revelado o potencial da prestagdo informal de cuidados em
satisfazer necessidades existenciais, nomeadamente a de viver uma vida com um propdsito e
um sentido (Fox et al., 1999; Hughes et al., 1999; Silveira etal., 2006).

Esta situacéo é, ainda, frequentemente descrita como uma oportunidade para satisfazer algumas
necessidades dos cuidadores como, por exemplo, de crescimento pessoal, sentido de
competéncia e realizacdo, desenvolvimento de qualidades pessoais, como a qualidade e a
tolerancia. Alguns cuidadores encaram a prestacdo informal de cuidados como algo
recompensador, pois confere-lhes a oportunidade para cumprir aquilo que consideram o seu
dever para reduzir o potencial ou actual sentimento de culpa. (Magalh&es, 2009).

Por fim, a Ultima grande categoria respeita as satisfagbes que derivam do desejo de promover
consequéncias positivas e de evitar ou reduzir as negativas de quem se cuida. No que toca as
consequéncias positivas, muitos cuidadores acreditam que tém capacidade para prestar os
melhores cuidados possiveis a pessoa dependente, devido ao conhecimento intimo e pessoal
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que possuem das circunstancias e necessidades do receptor de cuidados. Por outro lado, é a
convicgdo de que mais ninguém é capaz de prestar um nivel aceitavel de cuidados, entdo o
cuidador entende que deve ser ele a continuar a presta-los a todo o custo. Deste modo, ao
mesmo tempo que promove uma fonte de satisfagdo, esta convicgdo serve para obrigar o
cuidador a cumprir esse papel, tornando muito dificil o seu abandono, mesmo quando o0s
cuidados institucionais estdo a ser ponderados.

Das consequéncias podera beneficiar simultaneamente o cuidador e a pessoa de quem se cuida,
através do desenvolvimento de um novo conjunto de actividades ou interesses em comum
(Figueiredo, 2007).

Apesar do reconhecimento dos aspectos positivos do cuidar facilmente conseguimos depreender
que existe uma exigéncia exacerbada para o acto de cuidar relativamente as outras ocupagdes

significativas para o cuidador principal, interferindo na sua esséncia, enquanto ser ocupacional.

3. EQUILIBRIO OCUPACIONAL

O ser humano emerge como uma pessoa capaz de ocupar a sua vida com actividades
orientadas para objectivos necessarios a sua existéncia e bem-estar. A ocupagdo e a
predisposicdo para nos ocuparmos faz parte da nossa condicdo humana (Christiansen &
Townsend, 2004; Couldrick & Alfred, 2003; Kielhofner, 2002; Molineux, 2004).

A ocupagédo é vista como toda a actividade humana com propésito e significado. Esta diz
respeito ao desempenho de actividades de vida diaria, de lazer e de trabalho dentro de um
contexto temporal, fisico e socio-cultural que caracteriza uma grande parte da vida humana
(Christiansen & Townsend, 2004; Kielhfner, 2002; Molineux, 2004).

Christiansen e Townsend (2004) referem que ao mesmo tempo que as ocupagdes vdo ganhando
significado com o tempo, tornando-se parte da narrativa pessoal e vivencial de cada um, a
interpretagdo das mesmas contribui para a definicdo de uma identidade pessoal Unica,
estruturada e com sentido. A forma que cada pessoa tem para se descrever e compreender
consiste na exposi¢do do que fez no passado, no que faz agora e do que ird fazer no futuro. A
experiéncia do Eu e a relagdo que cada um assume com o meio exterior €, em grande parte,
influenciada pela participagdo em ocupacgdes seleccionada e desempenhadas em cada fase da
vida.

No entanto, a falta de oportunidades para um envolvimento ocupacional normal pode ter feitos
nefastos, variando desde a apatia até a depressédo. Ainda, segundo Kielhofner (2002), a forma

como cada pessoa lida com este tipo de limitages vai depender da sua identidade ocupacional,
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ou seja, dos valores, interesses, causalidade pessoal, papéis, habitos e capacidade de
desempenho de cada um.

Deve-se ter em consideragdo que a populagdo-alvo da terapia ocupacional sdo pessoas
vulneraveis a injusticas porque a sua participagdo em ocupagéo €é restrita por varios motivos,
sejam estes: lesdes, doenga crénica, doenga mental, cuidar de um idoso dependente, idade
avangada ou outras condigdes patoldgicas ou néo (Wilcock, 1998).

O mesmo se torna visivel nos cuidadores de pessoas com doencga de Alzheimer, que devido ao
conjunto de situagdes citadas nos capitulos anteriores, directa ou indirectamente ligadas ao acto
de cuidar, ficam sujeitos a riscos ocupacionais, com implicagdes na sua saude e na forma como
desempenham as suas ocupagoes.

O acto de cuidar de uma pessoa com doenca de Alzheimer é, muitas vezes, um factor
extremamente desgastante. O desgaste psicologico, a sobreposi¢do do papel de cuidador a
todos os outros papéis ocupacionais e a impossibilidade do envolvimento em actividades
significativas para o cuidador, facilitam o aparecimento de uma situagao de injustiga ocupacional.
Esta situagao torna-se assim observavel uma vez que nao podem exercer o seu empowerment,
sao privadas, alienadas ou restritas, das suas necessidades basicas, de procurar satisfa¢éo ou
experienciar bem-estar atraveés das suas ocupagdes (Townsend & Wilcock, 2004; Wilcock,
1998).

Como tal, podemos distinguir trés tipos de injustica ocupacional: aliena¢do ocupacional, privagao
ocupacional e desequilibrio ocupacional (Mermar, 2006; Townsend & Wilcock, 2004; Wilcock,
1998). No caso dos cuidadores de pessoas com doenga de Alzheimer, iremos abordar o estado
de equilibrio ocupacional como forma de justi¢a ocupacional.

Em Terapia Ocupacional é muitas vezes referido o conceito de equilibrio de participagéo na
ocupagdo, mantendo-se ao longo de toda a vida, adoptando esta nogdo como um alvo
importante a avaliar e estabelecer/restabelecer nos seus clientes (Christiansen & Townsend,
2004).

Ao longo dos tempos, esta necessidade de encontrar o equilibrio entre as diferentes areas de
ocupagao tem-se mantido, independentemente do conceito cultural. Assim, surge o interesse da
Ciéncia Ocupacional em estudar o fendmeno, através da sua caracterizagdo, avaliagdo e
implementacao como estratégia de bem-estar (Wilcock, 1998).

A nocgéo de equilibrio néo se refere a uma teoria proposta na actualidade, tem vindo a evoluir ao
longo do tempo, tendo as suas raizes na antiga historia ocidental (Christiansen & Townsend,
2004; Pierce, 2003).
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Na Europa, mesmo antes da industrializacao, os ritmos de trabalho e lazer variavam segundo a
proporcdo do dia/noite e as tarefas sazonais que tinham que ser realizadas. Os trabalhadores
néo tinham «tempo livre» para o lazer, sendo que a actividade do trabalho era realizada todos os
dias, durante todo o dia. No entanto, ocorriam pausas para refei¢des e descanso. Durante o ano
também existiam varias interrupgdes para pequenas férias, como os dias de Santos, eventos
religiosos sazonais, casamentos, funerais e celebragdes de colheitas e plantagdes (Christiansen
& Townsend, 2004; Kielhofner, 2002; Pierce, 2003).

Anteriormente ao século XVI, as pessoas negociavam uma vida equilibrada, combinando as
actividades durante os dias, para obtencdo de uma desejavel quantidade de prazer,
produtividade e descanso. Mas a divisdo entre trabalho e lazer ndo era, nesta altura, tio clara
como se apresenta nos nossos dias (Christiansen & Townsend, 2004, Kielhofner, 2002; Pierce,
2003).

Em Terapia Ocupacional € muitas vezes mencionada a importancia de uma vida equilibrada para
a saude e bem-estar. Por isso, geralmente, diz-se que uma distribui¢do igual do tempo entre o
trabalho e lazer resulta numa vida de satisfagdo. Apesar da grande aceitacdo desta ideia, o
significado de equilibrio ainda néo foi satisfatoriamente definido no sentido operacional, nem a
sua validade foi sistematicamente examinada (Pierce, 2003).

Muito do que se conhece sobre o equilibrio das ocupagdes na nossa vida € sabedoria cultural,
esta enraizado profundamente na histéria das sociedades ocidentais. O equilibrio pode ser
descrito, de forma mais exacta, como uma forma de resisténcia ou adaptacdo as mudancas
histdricas impostas no nosso padrdo diario de ocupagdo por formas modernas de trabalho
remunerado. Quando a Terapia Ocupacional se iniciou, adoptou simplesmente esta nogéo, que
um contrapeso das ocupagdes era saudavel (Christiansen & Townsend, 2004; Pierce, 2003).

O equilibrio ocupacional € uma das formas de justica ocupacional. Apesar de ser um tema que
actualmente ainda se encontra em discussdo e aprofundamento dentro da area da Ciéncia e
Justica Ocupacional, podemos verificar 0 seu incumprimento quando observamos a
incapacidade/impossibilidade de um equilibrio adequado entre as diferentes areas de ocupagao
e papéis ocupacionais que a pessoa vai adquirindo num determinado momento da sua vida
(Townsend & Wilcock, 2004).

O equilibrio ocupacional refere-se a conseguirmos encontrar uma divisdo apropriada entre o
tempo da pessoa e as diferentes categorias da actividade, como trabalho, brincar, lazer e auto-
cuidados. Estas categorias do senso-comum carregam grande sabedoria, focando as diferengas
essenciais na actividade humana (Christiansen & Townsend, 2004; Kielhfner, 2002).
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O neuropsiquiatra Adolf Meyer, em 1922, foi o primeiro a incorporar o conceito de equilibrio na
filosofia da Terapia Ocupacional, especulando que a organizagdo das actividades da vida diéria
devia ser considerada no planeamento em Terapia Ocupacional (Wilcock, 1998)

Wilcock (1998) enfatizou a viséo dos seres humanos através da manutengao do seu bem-estar,
pela organizagdo do tempo. Também identificou quatro &reas das actividades de vida diria.
(trabalho, brincar, descanso e dormir), que através da sua interac¢do determinam a adaptagéo
as exigéncias da vida diaria. O seu estudo sugeriu que através das oportunidades para o
envolvimento, proporcionadas pelas rotinas adequadas da vida, especialmente o trabalho, as
pessoas devem estar aptas para alcancar/atingir os seus interesses pessoais bem como as
necessidades fisicas e psicoldgicas para o bem-estar.

Esta filosofia formou as bases para o programa de treino de habitos desenvolvido por Eleanor
Clarke Slagle no Rochester State Hospital. Neste programa, o dia dos pacientes mentais era
organizado num horario de 24 horas, durante o qual os prestadores de cuidados tentavam,
através de tarefas estruturadas e graduadas, associar ritmos diarios de ocupagao, que incluiam
trabalho, descanso e lazer. A filosofia base do programa, segundo Slagle, consistia na ideia de
que as nossas vidas sdo compostas de reacgdes de habitos. A ocupagao usada como correcgao
serve para superar alguns habitos, para modificar outros e construir novos até que a reacgao de
habitos seja favoravel para o restabelecimento e manutengéo da saude (Wilcock, 1998).

Mais tarde, durante os anos 60, Mary Reilly usou o conceito de integracdo dos padrdes de
trabalho, lazer e descanso na vida dos doentes mentais do Instituto Neuropsiquiatrico. O seu
programa de tratamento foi desenhado para recuperar as competéncias de vida dos pacientes
num padréo equilibrado de vida diaria. O programa do instituto agrupou as ocupagdes diarias
em: existéncia (tarefas relacionadas com a manutengé@o pessoal, incluindo comer, dormir e
higiene), subsisténcia (trabalho para obter um rendimento) e tempo de escolha (tempo livre para
a pessoa escolher uma recreagao ou actividade de lazer). Reilly enfatizou diferentes fungdes do
lazer e recreagao, e a relagdo de cada com o trabalho. Recreagéo era vista como relaxamento
em preparagao para o trabalho; enquanto o lazer era o periodo tornado possivel como resultado
de uma satisfatoria experiéncia de trabalho (Wilcock, 1998).

Devido a centralidade do trabalho na definicdo do propdsito da recreacdo e lazer, este foi
considerado o foco integrante da reabilitagdo, dentro da estrutura do comportamento
ocupacional. Wilcock (1998) sugeriu que a Terapia Ocupacional prepara a pessoa para 0
trabalho através da recreacao e do lazer, servindo as necessidades destas actividades. Também
descreveu um programa psiquiatrico para soldados baseado em diversas suposigdes sobre 0
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modelo trabalho-lazer, um dos quais descrevia que o equilibrio entre o relacionamento trabalho-
lazer deve ser mantido para uma saude mental positiva.

Em 1997, Wilcock e colaboradores, relacionou diferentemente o equilibrio ocupacional e a
saude, pelo uso de uma classificagéo fisica, mental e social, englobando todas as outras
ocupagdes. Neste estudo verificaram que os participantes referem que o seu equilibrio actual
esta proximo do seu equilibrio ideal, mencionando a saude como boa ou mesmo excelente.
Noutras investigacdes, em 2002, de Lovelock e colaboradores replicaram este estudo com
resultados semelhantes. Ambos os estudos ilustram a complexa natureza do conceito de
equilibrio e a natureza subjectiva da experiéncia e percep¢do da saude. Contudo, 0 que emerge
claramente é o forte efeito da percepgao do equilibrio ocupacional na saude (Wilcock, 1998).

No ano seguinte, Westhorp discutiu o conceito de vida equilibrada em termos de ocupagoes,
citando evidéncias de perspectivas educacionais, histéricas e contemporaneas. Propds um ciclo
dindmico de mudanga, dentro do qual o controlo individual era um elemento vital para a
manutengédo da saude e bem-estar (Christiansen & Townsend, 2004).

Com o aparecimento de patologias relacionadas com a fadiga associadas ao burnout e a relagao
entre o desequilibrio, stress e consequéncias da saude, tém sido desenvolvidas investigacdes
por Terapeutas Ocupacionais, que envolvem o conhecimento da natureza mdltipla e da
importancia do equilibrio ocupacional para os terapeutas e os seus clientes (Christiansen &
Townsend, 2004).

Influenciado por Meyer, Slagle e Reilly, Kielhofner (2002) propés um modelo conceptual de
Terapia Ocupacional que designou por adaptagédo temporal. A premissa central deste modelo
refere que o uso e organizagéo individual do tempo s&o um indicador do ajustamento de sucesso
as exigéncias da vida. Kielhofner afirmou que existe uma ordem temporal natural para a vida
diéria, organizada em torno da actividade de auto-manutenc&o, trabalho e lazer. Igualou saude a
um adequado equilibrio de vida, que ¢ satisfatdrio e apropriado aos papéis da pessoa. Este facto
implica, que segundo um ponto de vista clinico, os padrdes da ocupagédo que constituem o
equilibrio podem variar de pessoa para pessoa (Wilcock, 1998).

Kielhofner notou que o equilibrio representa mais do que uma certa quantidade de trabalho, lazer
ou descanso. Além disso, equilibrio deve reflectir uma interdependéncia dindmica destas
actividades e a sua relagdo com aspectos internos, valores, interesses e objectivos, com as
exigéncias externas do ambiente (Wilcock, 1998).

Mais recentemente, Kielhofner (2002) e Burke e seus colaboradoress (2005) incorporaram
conceitos da adaptacdo temporal dentro do subsistema da habitua¢éo, no Modelo de Ocupagao

Humana. Este modelo vé os habitos como imagens que guiam a rotina e os modos especificos
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como cada pessoa desempenha as tarefas e papéis da vida diéria, pela organiza¢do das
competéncias em rotinas com maior finalidade. Outro aspecto relevante é o grau de organizagéo,
que define como a extensdo na qual o tempo € usado pelo pessoa, de modo a suportar um
desempenho competente, numa variedade de contextos e papéis, que providenciam o equilibrio
da actividade. O autor refere que é o ndo fazer as mesmas tarefas/actividades todos os dias que
reflecte a organizagédo dos habitos. Por outras palavras, reflecte uma capacidade da pessoa para
responder a varios tipos de exigéncias que pode encontrar durante o desempenho diério dos
seus papéis. Para além do conceito de equilibrio, Kielhofner (2002) e Burke e colaboradores
(2005) propuseram que o0s habitos organizam o comportamento para as necessidades de
descanso, recreacdo, auto-manutengéo e produtividade. A dificuldade no alcangar do tempo
livre, para escolher uma actividade que ndo esteja pré-estabelecida, reflecte uma
desorganizagéo do sub-sistema da habituagéo.

O equilibrio de papéis foi outra nogao descrita pelos autores. Este define-se como a integragéo
de um numero oOptimo de papéis apropriados na vida, o que providencia alguns ritmos e
mudangas entre diferentes modos de fazer. Quando ndo ocorre um conflito de papéis em relacao
ao tempo disponivel e existe uma estrutura de papéis adequados em associa¢do com o tempo
pode-se dizer que este equilibrio esta presente na pessoa. A perda de papéis que ocorre durante
a trajectdria natural da vida pode resultar num desequilibrio de papéis (Wilcock, 1998).

No entanto, no Modelo de Ocupagdo Humana n&o se encontra claramente definida a relagéo
entre o equilibrio de papéis e o equilibrio ocupacional, estando este Ultimo indirectamente
mencionado no sub-sistema da habituagdo (Wilcock, 1998).

Desde tempos mais remotos, que a problematica da histéria cultural estd enraizada na
sociedade, sendo cada vez mais um tema discutivel e pertinente. Assim, a nogao de equilibrio,
tal como muitos outros conceitos e fendmenos, deve ser vista a luz da cultura, na qual a pessoa
esta inserida.

O impacto da cultura ndo é homogéneo. Podemos experienciar influéncias culturais de diversas
fontes diferentes, dependendo dos contextos em que actuamos. Assim, as influéncias culturais
ndo sdo apenas o0 que estd no ambiente, mas também como a pessoa esta predisposto para
interagir com 0 mesmo. Estas influéncias de comportamento, dependem dos valores, interesses,
causalidade pessoal, papéis, habitos e capacidade de desempenho de cada pessoa (Kielhofner,
2002; Wilson & Wilcock, 2005).

A cultura € o meio onde o ser humano encontra o sentido das suas acg¢des. Esta gera uma

escala completa de acgdes, dando-lhes forma e significado. Além disso, os membros da cultura
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d&o sentido ao que fazem em virtude de como a cultura vé e define essas acgdes (Kielhfner,
2002).

Assim, a cultura revela-se como um continuo integrado de acgdes do ser humano e do
significado que lhes é atribuido, sendo a ocupacdo humana a fungdo destas condigdes e
influéncias (Pierce, 2003).

Este conceito de equilibrio ocupacional relaciona-se também com o conceito de adaptacédo
ocupacional, definido como uma construgéo positiva da identidade ocupacional e um sentido de
realizagdo nas competéncias ocupacionais, num determinado tempo e contexto ambiental. Esta
definigéo reconhece que o conceito de adaptagdo ocupacional € constituido por dois elementos
distintos e inter-relacionados - identidade ocupacional e competéncia ocupacional (Pierce, 2003)
Neste sentido, o uso terapéutico do conceito de equilibrio ocupacional, em que a cultura e/ou a
pessoa em questdo, definem as caracteristicas essenciais da ocupagao, sem usar generalidades
restritas do conhecimento, permite uma avaliagdo e interven¢do mais efectivas enquanto
terapeutas ocupacionais.

Torna-se assim necessario encontrar o cerne do problema, que muitas vezes, pode constituir
uma dificuldade, dependendo da cultura em que a pessoa esta inserido e na qual actua, sem
esquecer a experiéncia ocupacional subjectiva.

O uso que fazemos do tempo deve ser observado como uma importante dimensdo de um
equilibrio ocupacional, uma vez que o conhecimento de como as pessoas despendem o seu
tempo, fornece-nos uma indicagdo sobre a natureza e a frequéncia das suas ocupacdes (Piskur,
Kinebanian & Josephsson, 2002).

A observacdo dos nossos papéis (pai, trabalhador, amigo, etc), a forma como o vivemos e
despendemos tempo com ele, ou mesmo, a forma como interage e se combina com 0s outros
papéis ocupacionais, representa um factor igualmente importante e que afecta a forma como
podemos obter um equilibrio na nossa vida. (Christiansen & Matuska, 2006; Townsend &
Wilcock, 2004). Para atingirmos um equilibrio ocupacional é necessario desenvolvermos a
capacidade de gerir multiplos papeis ocupacionais, bem como equilibrar 0 nosso desgaste,
gerado por trabalho/néo-trabalho; trabalho/lazer; ou trabalho/familia. Torna-se assim primordial
distinguirmos padrdes de ocupagao para que possamos associar medidas saudaveis, indutoras
de bem-estar (Mernar, 2006; Townsend & Wilcock, 2004; Wilson & Wilcock, 2005).

Quando observamos os cuidadores de pessoas com doenca de Alzheimer, podemos verificar
que a média do tempo despendido no apoio aos doentes de Alzheimer por parte dos cuidadores
é de 17 horas diérias, sendo que é o valor de quase metade da populagéo em estudo (42%) que
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passa 24 horas sobre 24 horas a cuidar da pessoa com doenga de Alzheimer (Fundagédo
Montepio, 2005).

Igualmente, os cuidadores a exercer uma profissdo sdo em menor nimero em relagdo aos
cuidadores em situagao de reforma normal ou reforma antecipado, dado confirmado ja por outros
estudos, nomeadamente a pesquisa desenvolvida pela France Alzheimer, 2004. No presente
estudo, os prestadores familiares com actividade profissional representam apenas 34% do total
de cuidadores (Fundagao Montepio, 2005).

Da anélise efectuada na realidade portuguesa sobre o impacto que a doenga de Alzheimer tem
na vida do cuidador sobressaem fundamentalmente os aspectos ligados ao estado emocional do
cuidador. O estado psicolégico (angustia, depressao, o stress, a revolta) e o equilibrio emocional
(maior irritacdo, menor paciéncia, raiva), as relagbes sociais, ou seja, o tempo para estar com 0s
amigos ou para os tempos livres e de lazer sdo as areas mais afectadas na vida pessoal do
cuidador (Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Fundagao Montepio, 2005).

Em segundo lugar, o estado de saude (dores de costas, hipertensao, insonias, palpitagdes) e os
habitos familiares sdo areas da vida em que os cuidadores tém sofrido mais repercussdes de
ordem pratica dado que a doenga implicou quase sempre uma nova reorganizagéo familiar,
afectando, de igual modo, as proprias relagdes familiares e afectivas, uma inverséo e mesmo um
conflito de papéis (Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Fundagéo Montepio, 2005).

Com estes dados apresentados, percebemos que uma grande maioria de cuidadores de
pessoas com doenca de Alzheimer sofre de injustica ocupacional, nomeadamente um desajuste
no equilibrio ocupacional. Como tal, os sintomas deste desajuste podem desencadear um
desenrolar de eventos neuro-bioldgicos, afectando adversamente a saude e o bem-estar do
cuidador. Desta forma, este trabalho pretende compreender a percepgdo dos cuidadores
informais relativamente a integragdo destas pessoas em centros de dia, como estratégia de

melhoria da estabilidade emocional e equilibrio ocupacional dos seus familiares.
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CAPITULO 2
ESTUDO EMPIRICO



Descrevemos neste capitulo a metodologia utilizada no @mbito do estudo empirico efectuado,

para em seguida procedermos a andlise e interpretagao dos resultados obtidos.

1. METODOLOGIA

Com o desenvolvimento e percep¢do da legitimidade tanto dos métodos qualitativos e
quantitativos na investigagéo em ciéncias sociais, 0 método misto tem assumido um papel cada
vez mais preponderante. Assim, revendemo-nos na perspectiva Creswell (2002), a investigagéo
sob o prisma da metodologia mista em Terapia Ocupacional tem tido uma maior preponderéncia,
tal como, para o autor deste estudo, serd a melhor forma compreender a percepgdo dos
cuidadores informais relativamente a integragdo destas pessoas em centros de dia, como
estratégia de melhoria da estabilidade emocional e equilibrio ocupacional dos seus familiares.
Deve-se ter ainda em considerag@o que, tal como Tashakkori e Teddlie (2003) referem, em
concordancia com Dzurec e Abraham (1993), a sustentacdo em apenas um paradigma de
investigacao pode ser extremamente limitativo. A metodologia mista apresenta varias vantagens
na investigagdo podendo ser capaz de melhorar a qualidade dos resultados de trabalhos de
investigacdo. Desta forma, com a incluséo de multiplos dados e multiplas formas de anélise
criam uma forma mais complexa de investigagdo e com uma visdo mais alargada sobre a
realidade que pretende ser estudada (Creswell, 2002).
Convergindo as duas metodologias verificamos que os investigadores quantitativos usam um
conjunto de andlises estatisticas e generalizagbes para determinar o padréo dos dados e o seu
significado, enquanto os investigadores qualitativos usam técnicas fenomenoldgicas e a sua
visdo do mundo para extrair significado. Resumindo, os investigadores que suportam o seu
trabalho em ambos os paradigmas usam técnicas analiticas para extrair significado (Dzurec &
Abraham, 1993).
Apesar de actualmente existir alguma investigagao centrada nos cuidadores de pessoas com
deméncia, poucos reflectem sobre a justi¢a ocupacional e nomeadamente, equilibrio ocupacional
em conjunto com a sobrecarga que estes apresentam resultante do acto de cuidar. Assim, este
estudo devera possuir um caracter exploratorio, elaborado com o intuito de um conhecimento
mais aprofundado sobre o tema estudado. Assim, concordando com Almeida (1997), devera
existir uma pratica exploratdria, expansionista, descritiva e indutiva dos fendmenos que se
pretende estudar, de forma a compreender a conduta humana, a partir do ponto de vista
subjectivo.
A compreensdo da percepcdo dos cuidadores, implica uma descricdo de um sistema de
significados culturais, devendo a principal fun¢do do investigador ndo s6 estudar a populagéo,
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mas também aprender com esta. E nesta perspectiva que de acordo com Fortin (2000),
assumimos a necessidade de buscar conhecimentos a etnografia pretendendo descrever o
mundo social tal como se vai construindo e emergindo como uma realidade objectiva, ordenada,
inteligivel e familiar.

Esta realidade que se pretende estudar tem ainda maior particularidade se observarmos que
todos os cuidadores observados, terdo as pessoas a seu cuidado no centro de dia “Memoria de
Mim” e a percepgao destes sera sempre sobre este Unico equipamento. Como tal, podemos
assumir que esta investigacao serd um estudo de caso, uma vez que o objecto € uma unidade
que se analisa profundamente. Desta forma e, concordando com Quivy e Campenhaudt (1998)
pretende-se conhecer 0 “‘como” e 0s “porqués” da percepgao que os cuidadores possuem deste
equipamento social, evidenciando a sua unidade e identidade propria. E uma investigacdo que
se assume como particular, debrugando-se sobre uma situagdo especifica, procurando descobrir
0 que ha neste equipamento de mais essencial e caracteristico.

Devemos ainda reflectir que o impacto de cuidar de uma pessoa com deméncia e o papel que 0s
equipamentos sociais podem desempenhar, esta inteiramente ligado com o factor tempo. Como
tal, para desenharmos este estudo, concebeu-se que se ira primeiramente realizar uma
avaliagdo no momento inicial em que as pessoas com deméncia passarao a frequentar o centro

de dia “Memoria de Mim” e outra apds 6 meses da sua permanéncia na instituicao.

1.1.  INSTRUMENTOS

A recolha de dados para este estudo foi feita, recorrendo a duas formas distintas: entrevista
semi-estruturada, preenchimento de questionarios standardizados e validados para a populagao
portuguesa. Ambas as técnicas foram mobilizadas em dois pontos distintos: no inicio da
investigacdo e 6 meses depois.

Quivy & Campenhoudt (1998), definem a entrevista como um método de recolha de informagdes
cuja fungdo principal consiste em revelar determinados aspectos do fenémeno estudado em que
o investigador ndo teria espontaneamente pensado por si mesmo e, assim, completar as pistas
de trabalho sugeridas pela revisdo bibliogréfica. Por sua vez, Albarello, Digneffe, Hiernaux,
Maroy, Rubquoy & Saint-Georges (2005) referem que as entrevistas devem estar presentes na
fase exploratéria de qualquer investigagdo devido a possibilitar uma compreenséo rica e
matizada das situagoes.

As entrevistas semi-estruturadas, como as adoptadas para este estudo, séo construidas a partir
de questdes basicas fundamentadas e levantadas em teoria direccionadas ao tema em estudo,
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que s&o relevantes a investigagao e que, face a resposta do entrevistado, oferecem um vasto
campo de novas interrogativas. Com este tipo de entrevistas o entrevistador ndo esté limitado as
perguntas estabelecidas, podendo incluir outras, consoante as respostas dadas pelo
entrevistado (Carmo & Ferreira, 1998; Silva & Pinto, 1986). Este guido de entrevista semi-
estruturado, deixa em aberto a possibilidade de colocagdo de novas questbes, sendo, no
entanto, abordados todos os tdpicos e explorados com idéntico pormenor.

Autores como Ghiglione e Matalon (2001) defendem que um estudo e consequentemente o
método de recolha dos dados através da entrevista, apenas sera produtivo na medida em que as
categorias sejam claramente formuladas e bem adaptadas ao problema e ao conteldo a
analisar. Bardin (2004) complementa esta conceptualizagao, referindo que a categorizagao é
‘uma operagao de classificagdo de elementos constitutivos de um conjunto, por diferenciagéo e,
seguidamente reagrupamento por género, com os critérios previamente definidos” (p. 111) e
apresenta como principal objectivo “fornecer, por condensagdo, uma representagao simplificada
dos dados brutos” (p. 112).

Torna-se importante referir que, para este estudo, que se pretende que seja o maximo
exploratorio, permitindo conhecer uma realidade até aqui ndo explorada nos campos das
ciéncias sociais, a categorizagdo do estudo possa ser feita a posteriori.

Apesar de as categorias serem feitas posteriormente, a construgdo das mesmas, devera seguir a
conceptualizacdo de Bardin (2004) que refere que devem ser seguidas as caracteristicas a
exclusdo mutua, segundo a qual um elemento ndo pode ter dois ou mais aspectos susceptiveis
de fazerem com que fossem classificados em duas ou mais categorias; a homogeneidade, que
defende que a organizacdo das categorias deve ser orientada por um unico principio de
classificagao; a pertinéncia, que indica que a categoria esta relacionada com o quadro tedrico
definido; a objectividade e a fidelidade, de acordo com as quais as varidveis a tratar devem ser
claramente definidas e em que os parametros que determinam a entrada de um elemento numa
categoria devem ser precisos; e por Ultimo a produtividade, segundo a qual o conjunto de
categorias é produtivo se proporcionar resultados férteis em indices de inferéncias, em hipoteses
novas e em dados exactos.

Apbs assumirmos este tipo de categorizagdo, efectuou-se uma revisdo bibliogréfica para a
construgdo de um guido de entrevista. Este foi primeiramente submetido @ co-orientadora e
orientador do trabalho, sendo propostas algumas alteragdes. De seguida foi submetido a anélise
detalhada por parte de um painel de peritos.
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Aplicou-se, posteriormente, a nova versdo do guido de entrevista a um elemento do universo de
estudo, mas que néo fazia parte do grupo a estudar, tendo-se analisado e, conforme os dados
recolhidos, elaborado uma quarta versao do guido, sendo a definitiva.

Paralelamente, para obtermos informagéo relativa ao bem-estar e a sobrecarga decorrente do
processo de cuidar foi necessario recorrermos a outros elementos: teste abreviado de qualidade
de vida (WHOQOL-Bref) e entrevista de sobrecarga do cuidador de Zarit.

O Teste Abreviado da Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref), baseado no modelo previamente
concebido pela Organizagdo Mundial de Salde do Teste de Qualidade de Vida, ira ser aplicado
aos cuidadores como forma de questionario de auto-preenchimento, permitindo conhecer qual a
percepcao destes sobre o seu bem-estar objectivo. Este é um teste que se encontra neste
momento validado para a populagéo portuguesa por Serra e colaboradores (2006) e destina-se a
avaliagdo, por parte dos profissionais de saude, a partir das respostas dadas pelos prestadores
de cuidados, do bem-estar por si percepcionado.

O Teste Abreviado da Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref), composto por 24 questdes
distribuidas em cinco dominios: (1) duas questdes globais sobre qualidade de vida e saude
global, (2) bem-estar fisico, (3) bem-estar psicoldgico, (4) sobre as relagdes sociais e (5) meio
ambiente no qual o cuidador vivéncia 0s seus papéis, permitindo-nos perceber o bem-estar
subjectivo do prestador de cuidados.

O prestador de cuidados deve, para cada pergunta, referir com que frequéncia estas respostas
ocorrem: nunca, poucas vezes, algumas vezes, frequentemente ou sempre, como se sente em
relacdo a um determinado acontecimento: muito insatisfeito, insatisfeito, nem insatisfeito nem
satisfeito, satisfeito ou muito satisfeito ou ainda como avalia determinada situagdo: muito ma,
ma, nem ma nem boa, boa ou muito boa. O terapeuta classifica entdo as respostas do
questionario, usando uma escala de Lickert, de um a cinco, sendo um correspondente a
nunca/muito insatisfeito/muito ma e cinco correspondente a sempre/muito satisfeito/muito boa.
Soma-se a totalidade dos resultados para cada um dos itens gerais, a qual € transcrita para a
grelha correspondente a cada cuidador.

Por sua vez a Entrevista de Zarit para a sobrecarga do cuidador, foi aplicado aos cuidadores
através de auto-preenchimento como forma a avaliar a sobrecarga percepcionada pelo cuidador.
Este questionario, encontra-se ja validado para a popula¢do portuguesa por Pereira & Sobral
(2007).

Este questionario de 22 itens tem como objectivo, através de um score global, pretende avaliar a
sobrecarga do cuidador,. O cuidador deve, para cada pergunta, referir com que frequéncia estas

respostas ocorrem: nunca, raramente, algumas vezes, bastantes vezes ou sempre. O terapeuta
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classifica entdo as respostas do questionario, usando uma escala de Lickert, de um a cinco,
sendo um correspondente a nunca e cinco correspondente a sempre. Soma-se a totalidade dos
resultados para cada um dos itens gerais, a qual é transcrita para a grelha correspondente a

cada cuidador.

1.2. PROCEDIMENTOS

De inicio, contactou-se a Direc¢do da Delegagdo Norte da Associagdo Alzheimer Portugal e a
direcgdo do Centro de Dia “Memoéria de Mim” de modo a obter as autorizagdes devidamente
assinadas para a realizacdo do estudo. Apds a aceitacdo da realizagdo do estudo
seleccionaram-se as pessoas com Doenga de Alzheimer e seus cuidadores que cumpriam 0s
critérios de incluséo e exclusao.

Foi apresentado aos prestadores de cuidadores seleccionados uma declaragdo de
consentimento informado e explicado o objectivo do estudo, bem como quais seriam as formas
de recolhas de dados a que seriam sujeitos.

Neste sentido realizou-se o primeiro encontro no qual foi recolhida informagao demografica sobre
os entrevistados, tendo sido igualmente disponibilizada toda a informagdo necessaria sobre 0
estudo, e questionada a vontade de participagéo efectiva no mesmo, por parte dos prestadores
de cuidados. Foi feito o pedido de autorizagdo para uso do gravador (sendo informado o
entrevistado de que seriamos a Unica pessoa a ter acesso aos dados), e dada a garantia do
andénimato dos documentos resultantes da transcrigdo da entrevista (Quivy & Campenhaudt,
1998; Silva & Pinto, 2007).

Todas as entrevistas a realizar foram entdo gravadas num gravador de voz em contexto
domiciliario dos prestadores de cuidados, com o0 mesmo posicionado de forma visivel para o
entrevistado, para que este tenha acesso livre para o desligar caso pretendesse que o conteudo
abordado n&o fosse incluido no estudo.

Todas as entrevistas foram realizadas no local combinado com os prestadores de cuidados em
contexto individual (apenas presente o cuidador e o investigador), num ambiente calmo e com o
minimo de perturbagdes exteriores.

No decorrer das entrevistas, houve necessidade da reformulacdo e explicagdo de algumas
perguntas, de modo a se tornarem perceptiveis para as entrevistadas. No entanto, pretende-se
ao maximo, manter o caracter aberto das questdes, de modo a que as respostas resultem de

uma reflexao e ponderagao que permita abordar e desenvolver o tema de cada questao.
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As entrevistas foram realizadas entre 1 a 9 de Fevereiro de 2010 e posteriormente na semana de
25 a 29 de Setembro de 2010. Igualmente, decorridos seis meses da primeira avaliagdo dos
participantes, foram entregues novamente os mesmos questionarios. A razéo da escolha deste
espago de tempo, teve como referéncia um estudo realizado por Gaugler e seus colaboradores
(2003) que pretendia avaliar, num periodo minimo de trés meses, se 0 uso de um centro de dia
por pessoas com deméncia, tem influéncia nos seus cuidadores.

De acordo com Bardin (2004), para a analise dos dados qualitativos, todas as entrevistas serdo
integralmente transcritas para o papel (tentando ser o mais fiél possivel, colocado pontuagéo e
interjeicbes de modo a transmitir expressdes), antes de se realizar a sua analise, resultando no
corpus do trabalho.

Os dados quantitativos foram recolhidos nos dias de realizacdo das entrevistas, através dos
preenchimento dos questionario. Os dados obtidos foram analisados com recurso ao programa
Statistical Package for Social Sciences (SPSS) versao 17.0, sendo utilizada estatistica descritiva
(média, desvio padrao) para caracterizagdo da amostra. Recorreu-se ao teste t de Student para
amostras emparelhadas para analisar os questionarios dos participantes. Usou-se ainda testes t
de Student para amostras independentes, Anova e coeficiente de correlagdo de Pearson, para
relacionar os dados demogréficos da amostra com os scores dos questionarios (DePoy & Gitlin,
1998; Harel, 2009; Hicks, 2004).

Os dados demogréficos para a caracterizagdo dos cuidadores foram recolhidos através na
consulta dos processos clinicos dos utentes do centro de dia. De salientar, que as consideragdes
éticas no que toca a protecgao dos direitos das pessoas foram asseguradas através dos pedidos
de autorizagdo e dos termos de consentimento informado. Foi mantido o anonimato e a
confidencialidade dos dados recolhidos durante a investigacdo (Creswell, 2003). Assim, de
acordo com os codigos de ética, estdo assegurados o direito a auto-determinagao, o direito a
intimidade, o direito ao anonimato e a confidencialidade e o direito a um tratamento justo e leal
(Fortin, 2000).

Tendo em conta as caracteristicas unicas e bastante especificas do contexto em que realizamos
0 nosso estudo, consideramos importante que seja realizada uma tarefa descritiva do mesmo.
Desta forma, permite uma melhor compreenséo da situacdo em que as pessoas com deméncia
se encontram e como sdo acompanhadas durante o dia, uma vez que tal situagao, influencia em
grande medida a forma como o cuidador percepciona o centro de dia e a influéncia no seu dia-a-
dia.

O centro de dia “Meméria de Mim” € o unico equipamento social do norte de Portugal destinado

a pessoas com doenga de Alzheimer e outras deméncias. E gerido pela Delegacdo Norte da
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Associagdo Alzheimer Portugal. Fica situado numa zona rural, lugar de Angeiras em Lavra, no
entanto, tenta dar resposta a todo o concelho de Matosinhos.

Foi um espago adaptado de raiz para receber pessoas com deméncia, tendo as condigdes
arquitectonicas consideradas ideais para receber todos os utentes, sem a presenga de barreiras
arquitecténicas e com os dispositivos de apoio para favorecer a independéncia funcional e bem-
estar.

Este centro de dia cujas instalagbes foram inauguradas em Outubro de 2009, sé6 comegou a
funcionar em regime de grupos de estimulagédo em Fevereiro de 2010 em que 0s seus utentes
frequentam o equipamento durante o periodo da manha (9.30 — 12.30) ou entdo durante o
periodo da tarde (14.00-17.00). Possui capacidade para 15 utentes e tem como principais
objectivos a manutengao das capacidades remanescentes das pessoas com deméncia como 0
alivio dos prestadores de cuidados.

Durante o periodo de permanéncia no centro de dia os utentes tém transporte de ida e volta para
o local, conforto e vigilancia, actividades terapéuticas em grupo como individualmente.

A equipa técnica é constituida por um Terapeuta Ocupacional e Psicologo. Possui ainda uma

auxiliar e um motorista.

1.3. CARACTERIZAGAO DA AMOSTRA

O nosso estudo incide sobre os cuidadores de pessoas com doenga de Alzheimer ou outras
deméncias, sendo que o grupo estudado foi constituido por 10 cuidadores de pessoas que
frequentam o centro de dia “Meméria de Mim” para pessoas com doenga de Alzheimer e outras
deméncias, tendo resultado de uma amostragem néo probabilistica por conveniéncia.

Como critérios de inclusdo foi estabelecido serem cuidadores informais de uma pessoa com
Doenca de Alzheimer ou outra deméncia devidamente diagnosticada por um médico
especialista; relativamente aos critérios de exclusdo estabeleceu-se ndo incluir na amostra,
pessoas com doenga mental diagnosticada e/ou com incapacidade de comunicar de forma
compreensivel, de exprimir as suas ideias ou de preencher devidamente os questionarios

Deste modo, torna-se importante caracterizar e compreender os cuidadores das pessoas com
deméncia, caracterizando-os demograficamente e consoante as caracteristicas que achamos
relevante para o0 nosso estudo. Assim, apresentam-se os dados referentes a idade, sexo, grau
de escolaridade e situacdo laboral, relacdo com a pessoa com deméncia, ha quanto tempo
cuidam, quantas horas por dia despendem no cuidar.
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Como se pode observar pela tabela 1, os cuidadores caracterizam-se por serem na sua maioria
do sexo feminino (80%), com uma média de idades de 63 anos e, na sua relagdo com a pessoa
com deméncia, 70% s&o conjugues, 20% filhos e somente um pessoa era neto do utente. Ainda
relativamente aos cuidadores, 40% estao actualmente empregados, 50% estéo reformados e,
somente 10%, se encontram na situagéo de desempregados.

Torna-se ainda importante referir que esta amostra de cuidadores cuida em média, ha mais de 6
anos do seu familiar, com uma média de horas diarias superiores a 17 horas.

Reflectindo sobre estes dados e no que reporta ao facto da maioria dos cuidadores informais ser
do sexo feminino, consideramos que esta situagdo resulta em larga medida do papel social da
mulher na nossa sociedade, historicamente determinado, em que muitas vezes é esperado que
seja esta a cuidadora principal (Gaugler et al., 2003; Potgieter & Heyns, 2006).

Tal como em outros estudos (Amendola et al., 2008; Gaugler et al., 2003; Moraes & Silva, 2009)
e inclusive outros estudos ja realizados em Portugal (Cruz, Pais, Teixeira & Nunes, 2004;
Fundacdo Montepio, 2005, Sousa et al., 2006), o conjuge assume, maioritariamente o papel de
cuidador principal. Na auséncia do conjuge, como comprovado neste estudo, geralmente s&o os
filhos e descendentes directos que assumem o acto de cuidar junto dos seus parentes mais
proximos.

O estudo realizado na sociedade portuguesa que caracteriza demograficamente a populagao de
cuidadores (Fundagdo Montepio, 2005) refere ainda que, na sua maioria, até pela sua idade,
encontram-se reformados. Ainda, de acordo com Moraes e Silva (2009) tendem a caracterizar-se
por uma escolaridade relativamente baixa, isto é, 4° ano de escolaridade ou cuidadores sem
escolaridade.

O facto de os cuidadores terem uma média de 6 anos a cuidar dos seus familiares e com uma
média diaria de 17 horas, vdo de encontra aos valores apresentados por alguns autores
(Figueiredo, 2007; Fundagdo Montepio, 2005; Moraes & Silva, 2009). No entanto, um dos
aspectos que deve ser levado em consideracdo para este estudo e que influencia de forma
significativa os valores de sobrecarga e de bem-estar dos cuidadores, prende-se com a vivéncia
da diade pessoa com deméncia/cuidador na mesma habitagdo (Amendola et al., 2008; Cruz et
al., 2004).

Parece assim que os dados de caracterizacdo da nossa amostra sdo coerentes com outros

estudos realizados internacionalmente e no nosso pais nos ultimos anos.
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Tabela 1 - Caracterizagdo da amostra relativamente aos cuidadores

n | (%) Média | Desvio Padréo

Idade 63,00 | 14,38
Sexo Masculino 2 | 20%

Feminino 8 | 80%
Grau de parentesco Conjugue 7 | 70%

Filho 2 | 20%

Neto 1 10%

Irméo 0 | 0%

Outro 0 | 0%
Tempo de que cuidam 6,30 3,24
Horas que cuidam/dia 17,60 | 7,93
Situag8o Laboral Empregado 4 | 40%

Desempregado 1 110%

Reformado 5 | 50%

2. APRESENTAGAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Neste capitulo iremos apresentar e fazer a respectiva analise dos dados recolhidos através dos
diversos instrumentos. Primeiramente, iremos fazer a analise estatistica de forma a perceber
qual a associa¢do entre o score dos instrumentos Teste abreviado da qualidade de vida e
Entrevista de Sobrecarga de Zarit, no momento inicial e apds 6 meses. Pretendemos sobretudo
apresentar os dados que nos permitirdo clarificar parte do nosso objectivo, relativamente a
variagao da exaustdo emocional dos cuidadores e alteracdes das suas percepgdes subjectivas
do nivel de qualidade de vida como resultante da integracdo do familiar doente num centro de
dia.

De seguida, realizaremos a analise interpretativa, segundo as categorias apresentadas, das
entrevistas realizadas no inicio da integragéo do centro de dia e 6 meses depois. Esta anélise
qualitativa, bem como a sua subsequente discussdo dos dados resultantes da entrevista,
contribuirdo para o esclarecimento da relevancia da mobilizacdo desta resposta de suporte
social, na alteragdo dos padrdes de equilibrio ocupacional dos cuidadores, facilitando uma
organizagao de vida diaria potenciadora de maior bem-estar.

2.1. ANALISE ESTATISTICA
Este estudo tem como principal objectivo compreender a percepgdo dos cuidadores informais

relativamente a integracdo destas pessoas em centros de dia, como estratégia de melhoria da

estabilidade emocional e equilibrio ocupacional dos seus familiares.
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Comegaremos a descricdo da analise estatistica efectuada pela verificagdo dos pressupostos de
normalidade da nossa amostra, dado ser inferior a 30 sujeitos, no sentido de se inferir qual o
teste estatistico a utilizar.

De acordo com a tabela 2, uma vez que os valores prova s&o superiores ao nivel de significancia
(0,05), conclui-se que a amostra segue a distribuigdo normal, pelo que serdo realizados testes
paramétricos como o teste t para amostras emparelhadas, no sentido de se analisar se existem

diferengas estatisticamente significativas ao nivel dos scores dos instrumentos utilizados.

Tabela 2 - Valores prova do teste a normalidade Kolmogorov Smirnov

Inicial - valor p Final - valor p
Entrevista da Sobrecarga de Zarit 0,490 0,485
Teste abreviado da qualidade de vida 0,940 0,988
Dominio Fisico 0,845 0,920
Dominio Psicolégico 0,927 0,697
Dominio das relagbes sociais 0,692 0,919
Dominio do meio ambiente 0,981 0,999

Conforme se pode analisar na tabela 3, no que reporta a analise das nossas variaveis, antes e
depois da integragdo do utente no centro de dia, verificamos que existem diferencas
significativas na média dos scores do questionario “Entrevista de Zarit para a Sobrecarga do
cuidador’, apresentando valores inferiores relativamente a primeira avaliagdo, e a média do
score do questionario que avalia a qualidade de vida (WHOQOL), reflectida num valor superior
relativamente ao primeiro momento de aplicagéo (p=0,000).

Um factor que se deve ter em consideragdo na analise dos dados prende-se com o facto de os
valores obtidos na Entrevista de Zarit para a sobrecarga dos cuidadores inicialmente serem
bastante elevados, isto é, superiores a 50% do score total. Como tal, apds inicio de uma
resposta eficaz, comprovada pelos valores apresentados na tabela 3, permitiu uma diminui¢do

significativa da sobrecarga.

Tabela 3 - Resultados da aplicagdo dos questionarios “Entrevista da Sobrecarga de Zarit” e

“Teste abreviado da qualidade de vida”

“Xinicial oinicial | X final o final Test t Valor p
Entrevista da Sobrecarga de Zarit 53,30 14,27 44,00 11,31 6,433 0,000
Teste abreviado da qualidade de vida 77,90 17,82 88,60 14,89 -9,186 0,000
Dominio Fisico 20,10 6,21 23,70 5,83 -4,323 0,002
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Dominio Psicologico 17,10 4,78 19,70 3,97 -4,205 0,002
Dominio das relagdes sociais 8,80 3,01 9,50 2,64 -1,481 0,173
Dominio do meio ambiente 26,50 4,38 29,60 3,95 -6,146 0,000

Através da analise destes resultados, podemos responder a algumas perguntas orientadoras que
regem este trabalho. Assim, parece verificar-se que a frequéncia das pessoas com deméncia no
centro de dia, pelo periodo de 6 meses, tem influéncia na diminuig&o da exaust@o e melhoria da
percepcao subjectiva de qualidade de vida.

Na literatura gerontologica existe um enfoque claro nas questdes da sobrecarga dos cuidadores
de idosos dependentes, sendo que existem autores que referem uma relagéo clara entre esta e o
bem-estar dos cuidadores. Esta sobrecarga deve-se assim a exaustao pelos cuidados prestados
pela situacdo dependéncia, alteragdes no comportamento da pessoa € o impacto nas varias
dimensdes da vida do cuidador, inclusive na qualidade de tempo disponivel para o cuidar e
outras actividades que considerem significativas. E este factor que se encontra diminuido quando
o familiar se encontra em regime de centro de dia e, como tal, pode ajudar a atenuar a
sobrecarga e melhorar a qualidade de vida dos cuidadores (Colvez et al., 2002).

Desta forma, a existéncia de um membro da familia com deméncia no domicilio pode nao s
restringir as relagbes sociais e familiares, mas também colocar desafios especificos ao bem-
estar das pessoas envolvidas no acto de cuidar (Potgieter & Heyns, 2006).

O estudo realizado por Gaugler e colaboradores (2005) teve como resultados que, a frequéncia
de um centro de dia por idosos com deméncia tem efeitos benéficos ao nivel da diminui¢do da
sobrecarga objectiva e subjectiva dos cuidadores, essencialmente pelo tempo de alivio pelos
servigos prestados.

Estudos como os de Zank e Shacke (2002) e Kumamoto e Zarit (2006) obteram conclusdes
semelhantes referindo que os centros de dia tém efeitos positivos no que diz respeito a
diminuigdo da sobrecarga e aumento do bem-estar nos cuidadores. Outro estudo realizado por
Laidlaw & Knight (2008) também apontou para evidéncias que as intervencdes realizadas em
cuidadores informais de pessoas com deméncia produzem efeitos ao nivel da diminui¢do da
sobrecarga, depressao, ansiedade e melhorias no bem-estar.

Assim e, segundo Amendola e colaboradores (2008), corroborando os dados presentes neste
estudo, parece que conseguimos indicar que existe uma relagéo efectiva entre uma diminuigao
dos valores da sobrecarga e um aumento do indice da qualidade de vida e dos seus diferentes

dominios. Os estudos de Vilela e Caramelli (2006) referem ainda que, os cuidadores principais
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de pessoas com diagndstico de deméncia padecem de importante sobrecarga fisica e psiquica
que, ndo raramente, levam a uma ma qualidade de vida desses individuos.

Castro-Caldas & Mendonga (2005) referem ainda que o acto de cuidar provoca
constrangimentos na vida do cuidar que, ao longo prazo, véo provocar uma perda da qualidade
de vida, perda da estabilidade emocional e prejuizo na sua saude.

Os estudos até aqui referidos, em consonancia, com os valores obtidos na analise estatistica,
referem a importancia da frequéncia de centos de dia para a diminui¢do da sobrecarga e
melhoria da qualidade de vida dos cuidadores. E ainda salientada a importancia da intervengéo e
criagdo de equipamentos para promover o suporte aos cuidadores. O trabalho desempenhado
junto das pessoas com deméncia nos centros de dia com o objectivo de potenciar a diminui¢&o
das alteragdes comportamentais, tém igualmente um lugar de destaque uma vez que séo as que
produzem mais sobrecarga no cuidador.

A presenca destas mesmas diferengas foi também testada, tendo em consideragdo factores
como a idade dos cuidadores, o estado civil dos mesmos, a sua ocupagao laboral, o grau de
parentesco, o seu nivel de escolaridade e o numero de horas que despende a cuidar.

Tabela 4 - Correlagéo dos dados dos questionarios com os dados demograficos relativos ao

cuidador
Teste abreviado para a qualidade
vida Entrevista da sobrecarga de Zarit
Inicial -valor p Final - valor p Inicial - valor p Final - valor p
|dade do cuidador 0,009 0,006 0,170 0,294
Solteiro 0,043 0,039 0,027 0,79
Estado Civil Casado 0,082 0,071 0,123 0,023
Divorciado 0,082 0,152 0,137 0,107
Empregado 0,184 0,146 0,330 0,527
Ocupacéo
Reformado/Desempregado 0,039 0,026 0,458 0,348
Grau de Cbnjuge 0,349 0,325 0,562 0,496
parentesco Filho/neto 0,044 0,043 0,215 0,341
Sem escolaridade 0,505 0,225 0,302 0,921
4° ano de escolaridade 0,563 0,258 0,665 0,828
Escolaridade 9° ano de escolaridade 0,658 0,370 0,900 0,498
12° ano de escolaridade 0,322 0,278 0,259 0,287
Ensino Superior 0,235 0,432 0,327 0,197
Numero de horas a cuidar 0,127 0,156 0,046 0,137
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Relativamente a idade do cuidador verificaram-se diferengas significativas nas duas aplicagoes
do Teste abreviado para a qualidade de vida (p = 0,009 e p = 0,006). Assim, podemos referir que
quanto menor a idade do cuidador, maiores as altera¢des na qualidade de vida. De acordo com
Moraes e Silva (2009) e Amendola (2008) os cuidadores com mais de 60 anos tém maiores
niveis de sobrecarga e menor indices de qualidade de vida. Os mesmos estudos verificaram
menor pontuagdo no dominio fisico do teste de qualidade de vida, nos cuidadores com maior
idade, concluindo que estes tém menos capacidades fisicas para cuidar de um idoso e outras
complicagdes decorrentes do processo de envelhecimento e que os afectam significativamente
no seu dia-a-dia. Contudo, segundo os mesmos autores, 0s cuidadores mais novos tém um
maior impacto a nivel social, ficando mais isolados e com menos tempo para se dedicarem a
actividades de lazer e as suas relagdes sociais.

No que diz respeito ao estado civil, & possivel encontrar diferengas significativas no questionario
para a sobrecarga no momento inicial (p=0,027) e no teste da qualidade de vida nos dois
momentos (p=0,043 e p=0,039), para os cuidadores solteiros. Estes revelam maior qualidade de
vida e sofrem um menor desgaste no momento inicial. Os dados obtidos véo de encontro ao
descrito na literatura, que indica que cuidadores casados apresentam maiores niveis de stress
(Amendola et al., 2008; Cruz et al., 2004).

Obtiveram-se ainda diferengas com significado estatistico entre a ocupagdo do cuidador e a
qualidade de vida, nos dois momentos de avaliagdo, sendo que existe um maior nivel de
qualidade de vida nos cuidadores empregados relativamente aos cuidadores domésticos (p =
0,039 e p=0,026, respectivamente). Este facto pode estar relacionado com as adendas
financeiras mensais decorrentes de actividades produtivas que previnem os problemas
financeiros e a manutengéo do estatuto social e do circulo de relagdes sociais e de amizade,
prevenindo-se o isolamento social (Moraes & Silva, 2009). Por sua vez, a prépria actividade
profissional potencia uma rede social e uma forma de poder vivenciar outras actividades do que
um cuidador reformado, desempregado ou doméstico e que se dedica inteiramente ao acto de
cuidar.

Ainda, no que concerne a qualidade de vida, no grau de parentesco e em ambas as avaliagdes,
foi possivel apurar diferengas estatisticamente significativas (p=0,044 ep=0,043). Deste modo, o0s
cuidadores filhos e netos apresentam uma melhor qualidade de vida em comparagdo com 0s
cuidadores conjuges. Colvez e colaboradores (2002), referem que os conjuges expressam mais
problemas de saude, maior sobrecarga e isolamento social. Ainda, os cuidadores cdnjuges
apresentam maiores valores de desgaste, uma vez que a vivéncia quotidiana e constante com

uma pessoa dependente leva assim a maiores niveis de sobrecarga. Por outro lado, os
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cuidadores descendentes directos e irmaos tém mais oportunidades de manter outras relacdes
sociais e ter outras estratégias de copping (Ricarte, 2009).

Relativamente a escolaridade, apesar de neste estudo ndo se ter encontrado relagédo com a
qualidade de vida e a sobrecarga, Moraes e Silva (2009) referem que altos niveis de
escolaridade tém impacto positivo no cuidador e Moscoso e colaboradores (2007) concluiram
que a escolaridade tem interferéncia nos niveis de sobrecarga. Amendola e colaboradores
(2008) mencionam que a escolaridade é predominantemente baixa em diversos estudos com
cuidadores. O baixo nivel pode contribuir para o papel de cuidador ser atribuido a essas
pessoas, na medida em que se sabe que a insergdo no mercado de trabalho formal € mais
dificeis aqueles individuos com baixa escolaridade. Assim, € mais provavel que essas pessoas
se dediquem aos servicos domésticos e a tarefa de cuidar do familiar dependente como uma
extensdo dessa actividade (Cruz et al., 2004).

Na fase inicial da avalia¢éo, ainda foi possivel uma diferenga significativa na sobrecarga dos
individuos, relativamente ao numero de horas de cuidar (p=0,046). Tal situagdo indica que os
cuidadores que cuidam durante mais horas por dia est&o sujeitos a um indice de sobrecarga
maior do que os restantes cuidadores. Esta situacdo verificada por Colvez e colaboradores
(2002) e Watts e Teitelman (2005), significa assim uma relagéo directa entre o nimero de horas
em que o cuidador passa com o seu familiar e a sua sobrecarga. O facto de os cuidadores, na
segunda avaliagéo, terem os seus familiares no centro de dia, implicou que a diferenga de horas
de cuidar entre eles fosse muito semelhante e como tal, sem alteragdes significativas ao nivel da
sobrecarga.

Apbs compreendermos a relagdo entre a frequéncia do centro de dia, durante o periodo de seis
meses, e 0 bem-estar dos cuidadores e a diminuicdo da sobrecarga, torna-se importante

analisarmos, numa atitude exploratdria, as entrevistas dos cuidadores.

2.2. ANALISE INTERPRETATIVA

De acordo com as entrevistas efectuadas, procedeu-se ao estabelecimento das categorias de
analise: acto de cuidar, equilibrio ocupacional e expectativas em relagdo ao centro de dia. Estas
tiveram como base os critérios de exclusdo mutua, a homogeneidade, a pertinéncia, a
objectividade, a fidelidade, e a produtividade.

Ao longo das entrevistas foi possivel observar a forma como cada individuo, de forma particular,

vivencia € assume o seu papel de cuidador e como este, devido as suas idiossincrasias,
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sobrecarrega o cuidador e afecta enquanto ser ocupacional, no periodo antes e seis meses de
frequéncia no centro de dia.
Tornou-se ainda importante, neste caso, percebermos quais as expectativas dos cuidadores

relativamente ao centro de dia e se estas foram satisfeitas no periodo de tempo do estudo.

2.2.1. Categoria: Acto de cuidar

De um ponto de observagéo sistémico, a doenga de Alzheimer afecta de forma significativa e
permanente a pessoa idosa, mas também os seus familiares mais proximos. E desta forma que
os familiares assistem a deteriora¢do do seu familiar, “Observando a dependéncia dela de mim a
muitos niveis” (Ent.6), chegando a uma perda total da independéncia funcional e tém que o
substituir na maioria das suas actividades de vida diaria, até se chegar a uma perda total de
capacidades (Cruz et al., 2004).

No discurso dos entrevistados, no periodo inicial de aplicacdo dos instrumentos, esta
caracteristica manteve-se bastante marcada. Os cuidadores entrevistados seguiram a
conceptualizagdo descrita por Carrero (2002) em que o acto de cuidar, surge como uma
substituicdo da pessoa com deméncia nas suas tarefas basicas do dia-a-dia, “é ter os cuidados
minimos...fazer a higiene, a higiene pessoal...hum...alimentag&o, pronto, por mim cuidar é isso.
E dar apoio” (Ent.1), “As minhas preocupacdes sdo estas coisas do dia-a-dia” (Ent.2), “é
assim...tenho que lhe dar banho, tenho que lhe lavar os pés, olhe tenho que Ihe fazer tudo, tudo”
(Ent. 4), “é trazé-lo limpo, tenho que estar ao lado dele para tudo. Tenho que lhe pér a roupa
pronta, ensina-lo as vezes a vestir’ (Ent.7), “E fazer tudo do dia-a-dia” (Ent.8), “depois ja tive que
comegar a fazer para ela, tratar dela, lava-la” (Ent.9). No entanto, alguns entrevistados, referiram
outros aspectos mais subjectivos do cuidar, tais como: “eu diria que é um misto de sofrimento,
que tem contornos indiscutiveis, com um amar...com um amar...chamemos-lhe assim com
contornos absurdos” (Ent.6), “cuidar, € cuidar do bem-estar fisico, e do bem-estar dele
psicologico” (Ent.3), “Cuidar é tratar bem” (Ent.9).

Esta tarefa, para além do desgaste de se observar gradualmente a perda da autonomia verifica-
se a deterioragdo cognitiva e emocional de um ente querido. E dessa forma que o acto de cuidar
de uma pessoa com deméncia, segundo a literatura, € um acto bastante dificil e potenciador de
grande desgaste (Figueiredo, 2007; Firmino et al., 2006; Sequeira, 2007). Existe também a
percepgao por parte dos cuidadores das implicagdes da propria patologia e o conhecimento do
aumento das dificuldades “Ele ndo vai melhorar, s6 vai piorar e eu tenho que estar aqui para ele”

(Ent.7) e como tal a necessidade de que este processo de cuidar se ira prolongar.
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Os entrevistados referem mesmo que “E bastante dificil....Por causa da teimosia” (Ent.2), “N&o é
facil. Néo é facil, realmente”, (Ent.7), “Muito dificil” (Ent.8), “Cuidar?! Em especial é preciso muita
paciéncia’ (Ent.10). E esta dificuldade que por sua vez provoca sentimentos negativos no
cuidador e um desgaste psicolégico que acaba por afectar de forma significativa este acto de
cuidar. “agora néo é viver (...) Zangada....zangada. Para ser sincera é isso...zangada” (Ent.2),
“Olhe as vezes revolto-me. Precisava de pegar num saco na méo e desaparecer porta fora”
(Ent.5), “sentir os efeitos negativos significativos desta doenga na minha mée e na minha
pessoa’ (Ent.6.), “E ele a perder a cabeca e eu também...j& ndo estou tdo bem como estava’
(Ent.7) “Fico desanimada que isto para mim é um bicho-de-sete-cabegas” (Ent.9).

Pearling e colaboradores (1990) descrevem a prestagéo de cuidados como uma componente
intrinseca das relagdes interpessoais, através de trés dimensoes: responsabilidade/tomar conta
de alguém, satisfazer as necessidades de alguém, sentir preocupacao, interesse, consideragéo e
afecto (Squire, 2005).

O cuidador de uma pessoa com doenga de Alzheimer, seja ele quem for, é a pedra-chave do
tratamento desta doenga, com uma importancia social fundamental. Torna-se importante
compreender de que forma este papel é assumido e a forma como este se relaciona
intrinsecamente com a prestagao de cuidados (Sequeira, 2007).

A iniciacao no papel de cuidador familiar de um idoso raramente decorre de um processo de livre
e consciente escolha e inimamente ligados a uma proximidade afectiva. E assim que, essa
situacdo é téo mais frequente quando o cuidador é o conjuge. “O papel de cuidador é quase uma
obrigagdo. Eu sinto-me com a obrigagdo de o ter que fazer porque sou o marido (...) Isto no
casamento é assim’ (Ent.1), “Fiquei muito revoltada porque eu néo aceitei (...) mas pronto
aconteceu-me assim...” (Ent.2), “Para ja isto também é uma obrigagdo que eu tenho”’, (Ent.4),
“‘apetecia-me abandona-lo. Mas eu ndo queria fazer isso...quem esta com ele ha 50 anos de
casado, eu queria estar até aos fins da vida” (Ent.4), “ja estou habituada. Uma pessoa quando se
habitua, habitua-se. E ruim. Mas habitua-se. E o remédio da gente” (Ent.5). De facto, para que
possa existir efectiva capacidade de decisdo é fundamental que haja possibilidade de escolha
entre varias possibilidades oferecidas, entre as quais a organizagdo familiar e os apoios
oferecidos e, muitas vezes, inexistentes o que leva o cuidador a ter que assumir o papel
inevitavelmente “Ndo o queria aturar’ (Ent.4) (Magalhdes, 2009; Salvage, 1995; Schulz &
Quittner, 1998). O entrevistado 6 refere-se a situacao da seguinte forma “eu resisti um bocado a
assumir esta postura de cuidador, quando dei por mim, ja tinha assumido esse papel de
cuidador, embora conscientemente nunca o tenha feito”, por sua vez o entrevistado 8 refere que,

tal situacao surgiu por falta de alternativas “n&o tenho ninguém para me ajudar” (Paul & Fonseca,
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2005; Sequeira, 2007). O entrevistado 10 refere num entanto, um misto de emogdes vivenciadas
“Obrigagéo e carinho”, referindo porém que tal situacdo advém do facto da relagdo matrimonial
que apresenta “ninguém faz o que eu fago por ele...mas se casei com ele tem que ser assim”.
Apesar da literatura considerar aspectos positivos no acto de cuidar, a forma como este papel é
assumido, as dificuldades inerentes ao mesmo e, consequentemente, as insuficintes respostas
de copping levam a uma sobrecarga (Castro-Caldas & Mendonga, 2005). E este aspecto
também, que os cuidadores entrevistados referem, “Olhe fui-me abaixo” (Ent.4), “Ando assim t&o
“desaustinada” e téo tonta de tanto mal que ele faz” (Ent.5), “Sinto-me cansada e esgotada...as
vezes triste...é impossivel ndo sentir’ (Ent.7) e mais claramente “sinto-me em baixo” (Ent.8).

Na fase inicial da aplicacdo das entrevistas a perda de liberdade acabou por ser também um
tema recorrente e que potencia a sobrecarga dos entrevistados. O entrevistado 3 afirma que
‘perdi 0 meu espago” e o entrevistado 5, “Eu estou isolada...sabe 0 que é uma pessoa isolada
dentro da sua casa (...) ele & muito ruim de aturar’. De uma forma mais clara o entrevistado 7
afirma “E como se estivesse numa prisdo’. Outro factor relevante, prende-se com o facto de,
também decorrente do processo de envelhecimento de alguns cuidadores que referem “ja me
esta a faltar a paciéncia, a faltar as forgas, e ja me custa esta a lidar com ele” (Ent.4) e “é assim
que eu fico....sem forgas” (Ent 7). Os problemas de saude, directamente ligados com o acto de
cuidar também estdo presentes, como afirma o entrevistado 10 “desde que tenho cuidado dele
tenho tido muitos problemas de satde e agora estou assim mesmo mar’.

Apb6s compreendermos a percepgdo dos cuidadores na fase inicial das entrevistas, importa
reflectir sobre a forma como os cuidadores vivenciam o acto de cuidar, apos a frequéncia no
centro de dia.

O acto de cuidar, visto inicialmente, como algo puramente direccionado para o apoio nas
actividades de vida diaria e actividades de vida diaria instrumentais (Carrero, 2002), s6 se
verifica nos utentes em que os niveis de dependéncia sdo mais exigentes, “E muito
parecido....as coisas que tinha que fazer séo as que tenho que fazer hoje em dia, tenho que a
levantar da cama, tenho que a lavar e a vestir, tenho que lhe dar apoio que ja ndo consegue
andar sozinha” (Ent 1), “E tratar dele da mesma forma. E dar-lhe o banhinho, vesti-lo, dar-lhe do
comer e ver Se esta tudo bem com ele, eu tenho que o0 ajudar naquilo que ele precisa” (Ent.5), “é
igual. Tenho que fazer tudo por ele aqui em casa que ele ndo faz nada”, (Ent.8). No entanto,
para outros cuidadores, o facto de o familiar se encontrar no centro de dia, altera o acto de
cuidar de forma positiva, “é um alivio...com ele no centro...cuidar € um alivio” (Ent.10), “Agora
n&o digo que néo seja melhor que ele esta Ia..."(Ent.4). Outros referem que o centro de dia surge
de forma a completar a sua tarefa de cuidador “E cuidar das coisas dela para que ela possa ir
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para 14 com tudo direitinho’, (Ent.3), “E preparé-lo todos os dias de manha, depois sé tenho que
me preocupar em vir busca-lo” (Ent.7), “Para mim é melhor...De manhé& acordo e trato logo
dela...eu visto-a e ponho-a toda pronta para ir, quando chego vou tratar de Ihe dar banho e ver
se esta tudo com ela” (Ent.9), indicando que existe uma pausa no seu dia em que se libertam do
acto de cuidar. O entrevistado 1, mesmo tendo em consideragéo os aspectos praticos do cuidar
refere que existe uma interrupgaio nessas tarefas “até que o motorista passa la em casa para a ir
buscar sou eu que lhe fago tudo e fago tudo em casa que ela ndo pode”, implicando que existe
uma pausa assim que parte para o centro de dia. Esta alteragdo da perspectiva por cuidar foi
também descrita por Gaugler e colaboradores (2003).

O entrevistado 6 implica agora uma percepgdo mais positiva sobre o acto de cuidar “é um amar
em part-time....dispendo 0 meu tempo para as minhas actividades profissionais mas tenho um
tempo em que sei que tenho que dedicar exclusivamente a minha mée e as suas necessidades
(...) existe um espago no meu dia que é quase preenchido em absoluto por ela e por as suas
necessidades de cuidados quer fisicos, psicoldgicos e de amor, estar com a minha mae e cuidar
dela me da...como hei-de dizer...alguma satisfagdo por poder retribuir o que ela ja fez por mim’.
O entrevistado 5 também refere de uma forma evidente uma concepgdo mais positiva na forma
de cuidar, “queria fazer mais por ele e isso também as vezes me deixa triste (...) ndo é por ele
coitado que ele ndo me faz mal e é o meu marido e eu quero dar-lhe o melhor e ndo tenho
ajuda...isso ndo me pode deixar feliz ndo é?” (Ent.5).

Embora seja possivel perceber esta mudanga na conceptualizagao do que é o cuidar, a forma
como 0s cuidadores assumiram o seu papel, continua inalterado, referindo o caracter
obrigacional, “é a minha obrigagdo como marido” (Ent.1), “Ha aqueles dias em que estou...estou
mesmo cansada e é mesmo uma obrigagdo” ( Ent.2), mas também uma atitude de resignagao
pela assuncao deste papel “Temos que nos habituar....ja me custou mais, mas agora vou-me
habituando” (Ent.2), “foi para isto que casamos, é assim a vida e temos que nos ir habituando”
(Ent.5), “fui eu que me casei com ele e tenho que estar com ele agora (...) A gente com esta
idade habitua-se assim a vida” (Ent.10).

Quando nos propomos a verificar a percepgé@o dos cuidadores sobre a sua sobrecarga no acto
de cuidar é possivel encontrar algumas concepgdes positivas, como nos indicam os resultados
quantitativos, mas ainda se encontra presente, “encontro-me cansada. As vezes estou
triste...outras vezes estou melhor, mas nunca é facil’, (Ent.3). No entanto, tal como refere
Gaugler e seus colaboradores, a perda de liberdade por parte dos cuidadores e a falta de saude
para o acto de cuidar ainda assume um papel mais preponderante: “sé me apetecia deixa-lo aqui
sozinho. Isto é dificil para mim, & uma priséo esta doenga (...) Triste e com vontade de fugir. Mas
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n&o posso...6 0 meu marido e ndo posso” (Ent.4), “Sinto-me aqui presa” (Ent.8), “tenho que ser
tudo eu e ja ndo tenho 20 anos para cuidar do meu marido e fazer tudo o que ele precisa...sinto-
me mal...6 a verdade. Sinto-me muito mal e com pouca forca para fazer as coisas que sdo
precisas para ele” (Ent.5).

De acordo com a andlise efectuada sobre a percep¢do do acto de cuidar dos cuidadores
entrevistados, foi possivel observar diferencas pela frequéncia de 6 meses no centro de dia. A
mais notoria reside no facto de a percepgao do acto de cuidar instrumentalista e residente nas
actividades de vida diaria, passou para um dispender de cuidados mais reduzido e partilhado
com o equipamento frequentado pelo familiar. Inclusive, existe uma conceptualizagao do cuidar
de uma forma mais positiva, indutora de carinho e amor na pessoa com deméncia, praticamente
inexistente nas entrevistas iniciais.

A sobrecarga existente, inicialmente, foi objectivamente reduzida pela frequéncia do centro dia e
permite que o cuidador possa assim prestar cuidados de uma forma mais aliviada. Assim,
quando o familiar chega a casa, existe uma predisposi¢cdo para o cuidar diferente. Torna-se
importante referir que a perda de liberdade toma um caracter importante e que interferem na
participacdo e justica ocupacional dos cuidadores, nomeadamente ao nivel do equilibrio
ocupacional (Kumamota et al., 2006; Silveira et al., 2006; Tessler & Gamache, 1994).

2.2.2. Cateqoria: Equilibrio Ocupacional

Em 1922, Adolf Meyer, um dos pioneiros da Terapia Ocupacional, afirmava a necessidade da
existéncia de ritmos de vida diarios que envolvam o trabalho, lazer, descanso e sono de forma a
dar resposta as exigéncias do dia-a-dia. Assim, pressupomos que uma interac¢do adequada
entre estas areas de ocupagao é que permite um equilibrio saudavel nas nossas rotinas diarias.
Os ritmos das actividades de lazer, descanso e sono, especialmente, tém a capacidade de
potenciar um alivio das actividades mais desgastantes (Townsend & Wilcock, 2004).

Quando analisamos o discurso dos cuidadores entrevistados vemos que estas pessoas se
encontram num desiquilibrio dos seus padrdes ocupacionais em que 0 acto de cuidar se
sobrepde a todas as outras actividades significativas, como referem todos os cuidadores: “eu
n&do tenho disponivel para fazer o que queria, porque eu ja tenha que ir para casa cuidar da
minha mulher (...) Eu ndo tenho tempo para mim porque a minha mulher esté dependente de
mim em tudo o que faga” (Ent. 1), “gostava de ir ali ou acola, agora n&o tenho tempo” (Ent. 2),

‘quando quero dedicar algum tempo para mim ou para as minhas coisas, ai ndo consigo... as
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vezes nem me lembro que preciso de guardar tempo para mim (...) Fago s6 o habitual, a minha
vida esta reduzida ao trabalho, casa e cuidar dele” (Ent.7), “O que eu fago no dia-a-dia é sempre
a mesma coisa’ (Ent.9), “Passo todo o dia a pensar nele e no que ele anda a fazer’ (Ent.10).

E esta vivéncia diaria que Brody (1981) se refere para utilizar a expressao women in the middle,
isto € em conflito de papéis: cuidar da casa, cuidar dos familiares e mantendo outras obrigagdes
em “turnos de 36 horas’. Estas dificuldades serdo acrescidas nas familias mais desfavorecidas
da populagéo, precisamente aquelas em que a mulher contara com menor apoio da rede social e
na partilha das tarefas domésticas. O entrevistado 1, embora do sexo masculino refere-se desta
forma “Agora fago 24 sobre 24 horas a cuidar dela”. O cOnjuge masculino, como o caso do
entrevistado 1, vé-se ainda obrigado a assumir e a aprender fungdes que nunca desempenhou e
como tal acabam por afectar de forma mais significativa os seus papéis e inclusive a sua
identidade ocupacional “tive que aprender tudo....é cozinhar, lavar e passar a roupa...6 um
mundo novo que estou a aprender”.

Sédo estas ocupagbes que desempenhamos que definem a nossa identidade ocupacional.
Christiansen e Matuska (2006) definem o ser humano como um ser ocupacional e em que as
actividades que desempenha séo de extrema importancia e que, em muitos casos, se encontram
inibidas ou totalmente impedidas no dia-a-dia de um cuidador de uma pessoa com deméncia
(Potgieter & Heyns, 2006). Assim, um trago comum no discurso dos entrevistados passa pela
descri¢do da sua inibi¢do da participagéo e vivéncia da sua identidade ocupacional “claro que as
ocupagdes e o que eu fago no meu tempo livre tem muito valor mas aquela rotina, rotina, rotina
chega a um ponto que até incomoda” (Ent.4), “N&o posso fazer mais nada, ha coisa de 2 ou 3
anos para ca é que ndo consigo que eu ndo o posso deixar sozinho” (Ent.5), “a minha alegria,
noutros tipos de actividades, mesmo ao nivel destas quatro paredes perderam...perderam...a
dita normalidade...eu estou afectado por uma doencga que a minha mée tem e que me restringe
na minha dinamica diaria” (Ent.6), “Agora é muito diferente, faltam-me coisas que para mim sdo
importantes. N&o tenho hipotese de ter tempo para mim” (Ent.7), “Eu bem gostava de fazer
outras coisas...mas ele é que ndo quer, aborrece-se logo” (Ent.8), “sinto-me triste por nédo fazer
aquilo que as vezes queria e que fiz toda a vida porque se eu néo fago ou ndo posso fazer aquilo
que gosto tenho é que me sentir muito mal’ (Ent.10).

Ainda, segundo Kielhofner (2002), a auséncia de um envolvimento ocupacional normal pode ter
implicagbes ao nivel da saude, sendo que nos cuidadores de pessoas com doencga de Alzheimer,
que devido ao conjunto de situagdes citadas nos capitulos anteriores, com implicagdes na sua
saude e na forma como desempenham as suas ocupagdes. Usando o exemplo de cuidadores de
pessoas com doenga de Alzheimer, Gaugler (2003) refere mesmo que o facto de cuidar num
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periodo a longo prazo e sem apoio, provocam problemas fisicos e psicologicos na saude dos
cuidadores.

E desta forma, pelo cuidar constante e pela vivéncia desta injustica ocupacional, como refere a
literatura, existe um impacto real na saude dos cuidadores “Como sou diabético, ajudava
também a controlar as diabetes. Sou hipertenso e também ajudava a controlar a hipertenséo.”,
Deixei de caminhar e isso esta-me a fazer diferenga’ (Ent.1), “Para eu ter &nimo...para fazer isto
e aquilo...tem que ser com a medicagdo. Eu ndo tenho energia...ndo me apetece fazer nada’
(Ent.4), “comecei a dormir duas a trés horas por dia, no maximo” (Ent.6).

Como tal, séo varias as areas de ocupagao que se encontram interditas aos cuidadores pelo
desempenho desta actividade de cuidar. Algo transversal aos cuidadores passa pela
impossibilidade de manter as suas relagdes sociais, como justificam as seguintes afirmagdes: “A
minha organizagdo social, tal como é pensada por qualquer jovem, foi protelada para estar junto
da minha mée (...) Convivia mais com colegas, n&o tinha obrigagbes temporais a partir da
doenga da mée ocorreram mudangas significativas na minha rotina, as minhas convivéncias e a
minha dinémica social normal é restringida...estas dindmicas sociais e estes papéis sdo
essenciais na nossa vivéncia quotidiana” (Ent.6), “Deixei de ir ter com as minhas cunhadas.
Passear um bocadinho...eu ia...saia todas as tardes” (Ent.8).

Também nas actividades produtivas, existe uma interferéncia, mas também uma preocupagao
como sendo uma das unicas fontes que permite aos cuidadores, financeiramente, poder cuidar e
oferecer algum bem-estar ao seu nucleo familiar “afecta-me um bocado naquilo que estou a
fazer no trabalho... e quando eu estou a trabalhar é como se estivesse em férias que ndo penso
nela a toda a hora” (Ent.6), “se néo fizer as minhas coisas ndo tenho dinheiro para as despesas”
(Ent.7), “Ai...eu ndo posso largar de trabalhar. Eu ndo posso porque tenho a renda para pagar,
tenho os meus filhos, eu tenho que trabalhar. E a reforma dela ndo da para tudo” (Ent.9).

A perda de liberdade,como vimos anteriormente, implica a incapacidade de usufruir de tempos
de lazer, de férias e fins-de-semana, surge como um tema decorrente dos cuidadores “Mesmo
que eu queira ir sair num fim-de-semana, eu ndo posso ir. cuidar é um trabalho...e tudo o que
fosse trabalho eu dispensava” (Ent.3), “Eu nédo tenho tempo. Nunca tive tempo para estar
Sentada uma hora ou duas” (Ent.5), “ndo dé para viver com ele nesses contextos. Ja ndo da para
Sair como saia” (Ent.8) “como os meus filhos andam no rancho gostava de poder ir ao rancho. Ja
andei também. Mas ela ndo pode ir e eu deixei de ir’ (Ent.9), “J& ndo podemos quase fazer
férias...descansar ja ndo d&” (Ent.10).

Todas estas implicagdes ao nivel do envolvimento ocupacional e com uma clara sobreposi¢do do

papel de cuidar, no inicio da frequéncia do seu familiar no centro de dia, coloca o familiar numa
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situagdo de desiquilibrio ocupacional e que afecta claramente as suas relagbes sociais,
actividades produtivas, ao nivel da sua saude e da sua identidade ocupacional.(Christiansen &
Matuska, 2006; Gaugler et al., 2005; Potgieter & Heyns, 2006). Torna-se entdo importante
perceber a influéncia que a frequéncia no centro de dia, no periodo de 6 meses, ao nivel do
equilibrio ocupacional.

Existe evidentemente uma alteragdo do discurso por parte dos cuidadores que referem a
existéncia de uma maior oportunidade para a realizacdo de actividades que lhe sao
significativas, “Depois que o motorista passa la, dou um jeito nas coisas de casa com mais
calma...arrumo a louga do almogo e depois vou sair. Ou vou as compras, vou pagar algumas
contas, dar uma caminhada por lega e Ia encontro alguns amigos meus....claro que néo dé para
tudo mas vou fazendo essas coisas a vez (...) Por isso eu cé tenho que me arranjar com o meu
tempo e com as minhas coisas para fazer o que tenho a fazer, sempre tenho mais tempo da
parte da tarde para ir fazer as compras la para a casa, tenho a casa mais arrumada” (Ent. 1),
agora quando ele esta no centro ainda consigo sair um pouco e quando a minha filha faz tardes
posso ir busca-la as 3 horas e as vezes vou ao cabeleireiro e sinto-me bem quando é
assim....(Ent. 2), “assim posso fazer a minha vida e libertar a minha cabeca para as coisas que
também sé&o importantes para mim” (Ent. 3), “A Unica coisa € que quando ele esta la entéo eu
consigo descansar a minha cabeca e adiantar as coisas do dia-a-dia” (Ent. 4), “néo tinha tempo
para nada e até tinha vergonha se alguém vinha ca a casa que parecia que eu ndo fazia nada,
S0 tenho mesmo tempo de arrumar a casa que o tempo ndo da para tudo (...) Desde que ele
esta la s6 consigo fazer as coisas ca de casa com mais calma que as minhas pernas ndo deixam
fazer mais rapido...depois ndo posso fazer mais nada” (Ent.5), “se a minha mée néo estivesse la
teria que deixar as minhas actividades profissionais e de lazer para me dedicar exclusivamente a
este acto avassalador fisica e psicologicamente que é o cuidar. Isso sim teria implicagbes na
minha vida familiar, financeira e profissional que seriam drasticas ... como tal estas ocupagées
que tenho vindo a desempenhar tém uma importancia enorme na minha vida” (Ent.6). Assim, tal
como no estudo realizado por Zank e Schacke (2002) verifica-se uma maior oportunidade para a
realizacao das actividades de vida diaria, como referido pelos cuidadores.

No entanto, a maior alteragdo encontra-se nos cuidadores que ainda possuem actividades
produtivas e cuja estabilidade econémica para o acto de cuidar, depende exclusivamente do seu
emprego “até estou mais concentrada no trabalho, que ja consigo estar atenta ao que fago (...) e
eu preciso de trabalhar que é o mais importante para mim e ndo ter que pensar sempre na minha
avo que sei que ela fica bem nas vossas maos e isso para mim nem tem prego. Preciso do meu

trabalho para viver e se tivesse que cuidar da minha avo o dia todo como ia ser?” (Ent. 3), “tenho
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mais tempo para me dedicar as actividades do pensamento e do raciocinio que séo importantes
na minha profissdo” (Ent.6), “E importante que eu consiga trabalhar e ganhe o dinheiro para
pagar as nossas despesas que ndo sdo poucas € isso para mim foi o que mudou mais desde
que ele esta aqui com vocés” (Ent.7), “eu queria era que ela ficasse o dia todo que eu tenho
medo de perder o meu emprego que esta muito dificil isto....se ela néo tiver ninguém para cuidar
dela eu tenho que sair do trabalho e como é que vai ser?” (Ent.9).

Christiansen e Townsend (2004) e Kielhofner (2002) referem que existe uma relagdo directa
entre as situagdes de injustica ocupacional, como o caso do desiquilibrio ocupacional, e uma
influéncia na saude fisica e psicologica. A frequéncia no centro de dia, permitiu aos cuidadores
uma melhoria nas condigdes de saude, “aprendi que tinha que organizar as minhas coisas para
consequir se ndo dava eu tambem em maluco” (Ent.1) “aproveito para dormir em casa que com
0 meu problema de respirar fico com muito sono durante o dia e preciso de tirar uma sesta,
quando ele esta aqui em casa e ndo vai entdo € muito mau que néo consigo fazer as coisas que
a minha saude ressente-se” (Ent.2), “Quando ele sai de casa para ir para o centro eu S6 quero é
deitar-me na cama e dormir 0 sono que n&o dormi de noite percebe?!” (Ent.4) “preciso destes
tempos assim para descansar que a minha cabega ndo consegue aguentar isto...assim ainda
fico eu pior que ele” (Ent.7), mas também para a realizagdo de tratamentos de saude de igual
importancia “Agora tenho estado muito doente e preciso de estar deitada uns minutos por dia
para recuperar e se quando ele estd em casa eu ndo consigo (...) Posso fazer os meus
tratamentos que séo importantes para mim” (Ent.10).

Torna-se importante referir a alteragdo no discurso do entrevistado 8, que pode assim realizar
actividades sociais significativas, no entanto, referindo uma maior necessidade de horas livres
posso sair....posso sair quando ele la vai para o centro...por isso que as vezes tenho vontade
de o internar e que ele fique 14", Este é também um caso de elevada dependéncia o que leva o
cuidador ainda a referir que se encontra em desiquilibrio nos seus padrées ocupacionais “E o
mesmo de todos os dias. Ndo posso fazer nada’.

Outras actividades significativas, como actividades de lazer e de relagdes sociais, que
necessitariam de ser realizadas num horario em que o centro de dia ndo esteja a dar apoio
‘Acho que ele vai ficar melhor, pena é ndo ser mais tempo” (Ent.4), essas tornam-se mais
complicadas de ser realizadas, havendo uma necessidade dos cuidadores de terem mais
algumas horas de alivio. Assim, referem que “Para conseguir ter outro tipo de actividades como
sair com os amigos por exemplo tinha que ela ficar mais tempo la e isso ndo da (...) Sinto-me
com uma responsabilidade muito grande e que me afecta grande parte do meu tempo e em que
tenho dificuldade em gerir por ter que cuidar da minha avd. Eu fago isto com gosto, mas sei que
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afecta a minha vida e as minhas relagbes com os outros,0 meu trabalho, o tempo que tenho
disponivel para o meu companheiro... ter este papel na minha vida implica cortar com outras
coisas que seriam igualmente importantes para mim” (Ent.3), “Ndo consigo fazer mais nada...eu
queria mas ndo consigo (...) Eu queria fazer as coisas mas as vezes estou tdo cansada que néo
consigo” (Ent.4), “eu gostava de fazer outras coisas, gostava de ter mais tempo para cuidar das
minhas flores aqui atras no quintal e depois leva-las ao meu filho (...) Gostava muito e era
importante para mim fazer estas coisas mas eu ndo consigo” (Ent.5). Tal situagédo leva a
considerar que o facto de os utentes permanecerem poucas horas no centro, pode inibir a
participacdo em algumas actividades significativas para os cuidadores. Como, tal a criagéo de
uma resposta com um horério mais alargado permitiria aos cuidadores se envolverem em
actividades sociais e de lazer que até aqui se vém impossibilitados.

Perceber a influéncia do centro de dia na dindmica ocupacional dos cuidadores e na sua vivéncia
diaria, leva-nos a tentar compreender quais as expectativas face a este equipamento social e se

estas foram cumpridas no periodo de seis meses.

2.2.3. Cateqoria: Expectativas em relacdo ao centro de dia

Esta categoria surge no discurso dos cuidadores de uma forma consistente, de forma
relativamente homogénea, em que se verifica uma necessidade de terem o alvo dos seus
cuidados num espaco para lhes fornecer oportunidades para outras ocupagdes “vou ficar com o
tempo para mim e para fazer o que gosto” (Ent.1), “Se ele for para la é dptimo que eu tenho o
meu tempo” (Ent.2), “Preciso de tempo para mim, para as minhas coisas” (Ent.7), “minha vida vai
mudar muito mais que ja posso sair todo o dia e fazer aquilo que preciso” (Ent.8) mas, também,
como uma forma de alivio da sobrecarga a que estdo sujeitos, “posso descansar a minha
cabega” (Ent.2), “poderia sair daqui da rotina, descansar a cabecga e tal’ (Ent.3), “Se ele la
estivesse todo o dia, conseguia, porque da-me outra coisa @ minha cabega, que eu ndo posso
andar s6 a matutar naquilo que é estar fechada ca dentro” (Ent.5), “Agora estas trés horas (em
que ele esta no centro) vou as compras e venho e ja me estou a distrair, é isto que eu preciso”
(Ent.8) “Vai-me tirar preocupagdes. Vou estar mais descansada” (Ent.9) e complemento ao acto
de cuidar “é um complemento imprescindivel para quem cuida” (Ent.6).

No estudo desenvolvido por Watts e Teitelman (2005), os cuidadores referiram que a esséncia
do alivio ndo se encontra na disténcia fisica do alvo de cuidados, mas sim no facto de os
cuidadores se sentirem confiantes que o0s seus entes queridos ndo se encontram apenas bem

cuidados, mas sim, envolvidos em actividades significativas, de forma que nao estivessem
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apenas livres do cuidar, mas sim aliviados das suas preocupacdes resultantes do acto de cuidar.
Assim, o facto de este estudo incidir sobre um centro de dia para poessoas com deméncia,
verificamos a cocordancia com Watts e Teitelman (2005) quando os cuidadores afirmam “da-me
um bocadinho de apoio. Que quando ele esta la eu sei que ele esta bem” (Ent.2), “Pelo menos
néo lhe deixam faltar nada” (Ent.3), “Vai ser bom para mim e para ele, vai fazer bem para a
doenca dele e para mim que vou poder estar a fazer as minhas coisas e sei que ele vai estar
bem cuidado” (Ent.7).

Algo que os entrevistados que se encontram empregados referiram foi que, com a frequéncia do
centro de dia, iria possibilitar que os familiares ndo passassem todo o tempo do dia sozinho “eu
estou a trabalhar e companhia nédo lhe posso fazer e ela nédo fica sozinha” (Ent.3), “é muito
diferente dela estar o dia todo sozinha como esta” (Ent.9).

O entrevistado 10, que possui alguns problemas de saude afirmava que a sua preocupacao era
ter a oportunidade de cuidar da sua saude, “ele estando la eu nédo o estou a aturar, assim da
para eu cuidar mais de mim e tratar da minha saude”.

Apos esta analise convém perceber de que forma as expectativas dos cuidadores foram
cumpridas. Os cuidadores referem que o facto de terem mais tempo disponivel permitiu de facto
corresponder as suas expectativas. O factor mais referido foi o facto de terem a oporunidade de
realizar actividades significativas “Foi eu ter mais tempo....da para fazer alguma coisa que para
mim é importante” (Ent.1) , “a verdade é que tenho mais tempo...ndo ando aqui presa. Ja posso
ir sair, ir ao cabeleireiro...fazer a minha vidinha que no fundo é o que é preciso ndo é?’ (Ent.2),
‘o centro de dia ajuda-me a consequir fazer as minhas coisas durante o dia“ (Ent.3), “dou gracas
a deus ele estar Ia que é o tempo em que eu posso fazer as coisas” (Ent.4), “eu poder ter este
tempo para mim que faz toda a diferenga. Consigo estar no trabalho, ajudar os meus filhos...isso
sim é diferente” (Ent.7), “S&o aquelas horinhas que eu tenho para mim...isso é que mudou, Eu
estou aqui em casa sem ele e a tentar fazer as coisas para 0s dois” (Ent.8).

A oportunidade de terem oportunidade de terem um tempo de alivio para a sobrecarga do acto
de cuidar também foi referido “aquelas horas para mim é optimo para eu aliviar mais a minha
cabega e fazer as minhas caminhadas” (Ent.1), “o centro de dia. E a Unica hipétese que tenho
para poder descansar a minha cabega” (Ent.2), “é aquele alivio sabe? Acaba por sair um peso
dos nossos ombros. E um alivio muito grande’ (Ent.3), “sé quando ele vai para I4 para baixo é
que eu fico aqui em casa com as minhas coisas e tento descansar’ (Ent.4), “Sei que o meu
marido esta melhor também que anda mais calmo...isso ajuda muito a aliviar a minhas cabeca e
0s meus pensamentos” (Ent.7), “se ndo fossem essas 3 horas eu ja ndo tinha aguentado tudo o

que aguentei e ele ja estava internado, por isso, apesar de pouco, sempre foi uma ajuda muito

-65 -



importante” (Ent.8), “E melhor para a minha cabega....ando mais descansada que ndo penso
sempre nela (...) Tira-me muitas preocupagées” (Ent.9), “eu posso descansar um pouco a
cabega quando ele esta no centro e assim sinto-me melhor quando ele chegar a noite a casa”
(Ent.10).

Referem igualmente a importancia do centro de dia para si, mas também para a pessoa alvo de
cuidados, “foi bom para os dois” (Ent.1), “Mudou para os dois....eu sei que ele esta bem e eu
também fico descansada. Se ndo ando sempre com o coragdo nas maos” (Ent.2), “que as horas
em que ela estava no centro de dia e a realizar as actividades eram tdo importantes para ela
como para mim’ (Ent. 6), “E muito importante para mim e para o meu marido” (Ent.7).

A importancia de ser um equipamento especializado para pessoas com deméncia também foi
referido por parte dos cuidadores. “Ao menos quando ela esta la é acompanhada por pessoas
que sabem o que é a doenga que ela tem e que lhe ddo o apoio que ela precisa’ (Ent.3),
‘importante é que ele esta com pessoas que o percebem e esta a ser bem cuidado com pessoas
que sabem o que ele precisa” (Ent.5), “se eu néo tivesse a oportunidade de ter um local para
colocar a minha mée e soubesse que ela esta no melhor local em que poderia estar, onde as
pessoas compreendem a doenga que ela tem e lhe tentam dar o melhor apoio” (Ent.6).

Apesar de o entrevistado 4 referir que “Pena nédo ser mais tempo. foi melhor para mim...mas o
que eu gostava era que ele pudesse ficar mais tempo entende?’, outros cuidadores, embora
considerando que é pouco tempo referem que “mesmo assim é importante, mesmo que seja
pouco tempo também é importante que eu tenha esses momentos” (Ent.6), “o que eu queria para
ela...para mim ainda néo é tudo mas é melhor...muito melhor” (Ent.9).

O cuidador 10 que referia como expectativa o facto de vir a cuidar da sua salde, afirma que “se
ele ficasse em casa todos os dias de certeza que ja ndo estava ca para cuidar dele (...) o centro
de dia é muito importante para mim para que eu possa cuidar da minha saude...por iSso que
precisamos de ajuda para esta doenga. Sozinhos que é que podemos fazer?”.

Desta forma, conseguimos compreender, que na sua globalidade, os objectivos e expectativas
dos cuidadores s&o supridos quando da frequéncia do centro de dia. Tal como a literatura refere,
as intervengbes junto das pessoas com deméncia, através da existéncia de equipamentos

sociais, tem impacto ao nivel dos cuidadores informais (Salvage, 1995; Squire, 2005).
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CONCLUSAO

As sociedades actuais deparam-se com um envelhecimento exponencial das populagdes que,
consequentemente, leva a existéncia de situagbes de dependéncia, dentro das quais as
provocadas por doenga de Alzheimer. Perante tal realidade, urge a necessidade da criagdo de
respostas sociais adequadas, tanto para as pessoas com deméncia como para 0S Seus
cuidadores.

Perante o objectivo que nos propusemos estudar, verificamos que a frequéncia das pessoas com
deméncia no centro de dia, no periodo de 6 meses, teve uma influéncia a varios niveis nos
prestadores de cuidados. Primeiramente, observou-se um impacto ao nivel da percepcao
psicoldgica do seu nivel de qualidade de vida e diminuigo da sobrecarga resultante do acto de
cuidar. Estes dados verificados através da analise estatistica, foram possiveis ser verificados
também no discurso dos cuidadores, podendo-se fazer a triangulagdo com a analise
interpretativa.

Igualmente, verificamos, através das entrevistas realizadas, que os cuidadores passaram de
uma situacdo de desequilibrio ocupacional para um envolvimento ocupacional mais adequado,
diversificado e mais justo ocupacionalmente.

Quando verificamos que o nimero de pessoas com deméncia atinge nimeros cada vez mais
preponderantes na sociedade e que o numero de pessoas jovens, como tal, potenciais
cuidadores, tende a diminuir vertiginosamente, devemos ter em consideragdo que para que
hajam cuidados de qualidade, devemos proteger os prestadores de cuidados da sobrecarga
fisica, psicolégica e ocupacional a que estdo sujeitos continuamente.

E desta forma que se verifica a urgéncia da criagdo de novas respostas similares, em Portugal,
como forma de potenciar o bem-estar dos cuidadores e pessoas com deméncia. Importa referir
que, em outros paises da comunidade europeia, existe ja um plano nacional para as deméncias
e que contempla a criagdo, entre outros pontos, de equipamentos sociais adequados para
pessoas com doenga de Alzheimer. Em Portugal, foi aprovado em assembleia da republica, dia
22 de Outubro de 2010, um projecto para que as deméncias sejam vistas como uma prioridade
nacional (Alzheimer Portugal, 2010).

Devemos ter, no entanto, a percep¢do das limitagdes decorrentes do estudo em questao.
Primeiramente, este estudo pressupds que se estudasse a influéncia de um equipamento em
especial, centro de dia “Meméria de Mim” e a percep¢do dos cuidadores sobre 0 mesmo, que

pode diferir de outros equipamentos que se possam vir a criar.
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Deve-se ter ainda em consideragdo que este estudo refere-se a um periodo de seis meses de
frequéncia no centro de dia. Como tal, poder-se-iam realizar novos estudos que permitissem a
avaliagéo da percepcao dos cuidadores em maiores periodos de tempo, isto €, um ou dois anos.
Era igualmente importante aplicar-se um estudo longitudinal em que o acompanhamento dos
cuidadores seria mais intensivo, em vez de um estudo com somente uma avaliagdo pré-
frequéncia do centro de dia e outra pds, evitando viéses no estudo e que podem interferir com os
resultados posteriormente obtidos. Da mesma forma, poder-se-ia realizar um estudo em que se
verificasse se um programa psicoeducativo junto dos cuidadores, em consonancia com a
frequéncia no centro de dia, iria contribuir ainda para melhores resultados.

Conhecedores das limitagdes existentes, consideramos porém que este estudo serve para
clarificar e enfatizar a necessidade da criagéo de respostas adequadas para as pessoas com
deméncia e seus cuidadores, ainda tao carentes de apoio social publico e de qualidade.
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