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Resumo

Nos ultimos anos temos assistido a um envelhecimento acentuado da populacdo portuguesa e
consequentemente ao surgimento de varias patologias associadas, com especial foco nas
deméncias, sendo esta a doenca mais comum a medida que a idade avanga.

As repostas sociais para esta faixa etaria tém-se mostrado insuficientes ou inacessiveis, uma
vez que, se encontram lotadas ou sdo demasiado dispendiosas. Consequentemente temos
assistido a um maior namero de cuidadores informais que prestam cuidados, muitas vezes sem
formacdo ou qualquer experiéncia, nas suas casas ou nas casas dos idosos. Ser-se cuidador de
alguém ndo é uma tarefa facil e pode complicar-se exacerbadamente se a pessoa cuidada possuir
algum tipo de deméncia.

O Algarve é uma das regides do pais mais afetada pelo rapido envelhecimento populacional,
sendo a presente investigagdo centrada num dos concelhos do Sotavento Algarvio, o concelho
o Castro Marim, que apresenta um elevado indice de envelhecimento da sua populacao.

A escassez das respostas existentes para fazer face as necessidades dos cuidadores informais de
pessoas com deméncia, faz surgir a necessidade de desenvolver a presente investigacdo, que
tem como principal objetivo o estudo do impacto das deméncias, nos cuidadores informais.
Para tal recorreu-se a um estudo qualitativo, com entrevistas semiestruturadas a uma amostra
de 11 cuidadores informais de pessoas com deméncia residentes no concelho de Castro Marim.
Os principais resultados indicam que estes cuidadores precisam que haja uma intervencédo
urgente para fazer face as suas necessidades, uma vez que se encontram isolados, sem tempo

para si e ndo contam com nenhuma resposta social/projeto que as minimize.

Palavras-chave: Cuidador Informal; Idoso; Deméncias; Cuidar com personhood.




Abstract

Over the last years there’s been a marked aging of the Portuguese population and therefore the
emergence of various associated pathologies, with a special focus on dementias, which is the
most common disease due to aging.

Social responses to this age group have been shown to be insufficient or inaccessible, as they
are full or otherwise too expensive. Consequently, we have seen a greater number of informal
caregivers who provide care, often without training or any experience, either in their homes or
in the elderly’s homes. To be someone’s caregiver is not an easy task and this can be
exacerbated if the person being cared for has some sort of dementia.

The Algarve is one of the most affected regions in the country by a rapidly aging population,
therefore the present research is focused on one of the municipalities on eastern Algarve, Castro
Marim, which presents a high rate of aging population.

The scarcity of existing answers to meet the needs of informal caregivers to people with
dementia, raises de need to develop the present research, whose main objective is to study the
impact of dementias on the informal caregivers. With this end in mind, a qualitative study was
used, with semi-structured interviews to a sample of 11 informal caregivers to people with
dementia living in the municipality of Castro Marim. The main results indicate that these
caregivers need urgent intervention to meet their needs, as they are isolated, with no time for

themselves and there’s no social response or project to minimize them.

Keywords: Informal Caregiver; Elderly; Dementia; Caring with personhood.
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Introducéo

A investigagdo intitulada “Cuidadores informais de pessoas com deméncia: a realidade
do concelho de Castro Marim” advém da necessidade de compreender o tipo de cuidado
prestado, bem como, o sentimento que os cuidadores informais nutrem com a prestacéo (por
vezes prolongada) de apoio a pessoa com deméncia. Para além disso, o facto de existirem cada
vez mais cuidadores informais torna esta investigacdo extremamente pertinente, na medida em
que, é necessario entender o que é possivel realizar para auxiliar estes cuidadores, que muitas
vezes ndo tém as ajudas necessarias face ao tipo de trabalho que prestam.

Nos ultimos anos a sociedade portuguesa tem vindo a envelhecer de uma forma
exacerbada, por isso, tem-se tornado cada vez mais importante refletir sobre a populagéo idosa,
que muitas vezes se encontra sozinha e com poucos apoios sociais. Com o avancar dos séculos
foram surgindo grandes evolugdes a nivel médico e cientifico que permitiram descobertas
significativas a varios niveis, nomeadamente no ambito do envelhecimento. Os estudos
relacionados com esta faixa etaria comecaram a ganhar um maior interesse por parte dos
investigadores, a partir do momento em que se comegou a verificar um nimero significativo da
populacdo mais velha, logo ap6s a 22 Guerra Mundial (Crampton, 2009).

Apesar de atualmente estarmos conscientes de que o envelhecimento é um processo
natural, existem algumas préaticas que podemos e devemos adotar para que possamos envelhecer
de uma forma saudavel, e assim, evitar ou retardar algumas doencas. A promocao de um estilo
de vida saudavel, como a pratica regular de exercicio fisico e uma boa alimentacédo, fara com
que o individuo tenha um envelhecimento ativo e bem-sucedido (Castro et al., 2020).

No entanto, mesmo com todos os cuidados diarios que possamos adquirir, qualquer
doenca é passivel de surgir, nomeadamente algum tipo de deméncia, que apesar da sociedade
as remeter para uma idade avancada e associa-las ao envelhecimento, podem aparecer
precocemente (entre 0s 50 e 0s 60 anos de idade). Deste modo, é fulcral que estejamos atentos
e informados sobre estas questdes que afetam a nossa salde, uma vez que uma doenca
degenerativa quando surge condiciona as capacidades que o ser humano necessita para viver
autonomamente (Pereira & Soares, 2015).

As deméncias sdo, nos dias de hoje, uma das doencas mais temiveis por todos, pois
sabemos antecipadamente que uma pessoa com deméncia vai perdendo as suas aptiddes e,
consequentemente, vai-se tornando mais dependente de terceiros para a realizacdo de tarefas do

quotidiano. Assim, nestes casos € importante que a pessoa com deméncia tenha um cuidador
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que supra/ajude nas suas necessidades de vida diaria, mas também noutros aspetos essenciais
como 0 apoio emocional, pois a pessoa necessita de alguém que ampare, compreenda, ajude e
ndo o-julgue, de maneira que se possa sentir protegida pela pessoa que o cuida (Ferreira, 2008).

No que concerne, ao cuidado ao idoso, segundo Diniz et al. (2018) este pode ser
realizado de duas maneiras: de uma forma formal ou informal. Os cuidadores formais
correspondem aos profissionais que trabalham na prestacdo de servicos para 0 idoso,
auxiliando-o nas suas necessidades, sendo este um trabalho remunerado. Por outro lado, existe
também o cuidador informal (que podera ser um familiar, amigo ou vizinho do idoso), e que,
em muitos casos, corresponde a uma pessoa que ndo detém qualquer informacéo ou formacao
sobre o cuidado que presta. Todavia € crucial que detenha um vinculo afetivo com a pessoa
com deméncia, sendo que o trabalho desenvolvido ndo é remunerado e, na maioria das vezes,
0 cuidador esta tdo focado no papel que desempenha que se esquece de si préprio, o que pode
trazer consequéncias graves para ambos (Santos et al., 2020a).

Ser cuidador informal é uma tarefa ardua e incompreendida por muitos, por isso, esta
investigacdo tem como intuito compreender o impacto que os cuidadores informais sentem ao
cuidar de uma pessoa idosa com diagnostico demencial. Pretende-se que seja um ponto de
partida para que sejam ouvidas e relatadas as necessidades e os impactos sentidos pelos
cuidadores informais de pessoas com deméncia, residentes no concelho de Castro Marim.

A regido de Castro Marim situa-se no sotavento algarvio, entre os concelhos de Tavira
e Vila Real de Santo Antdnio, caracterizada como sendo maioritariamente envelhecida, muito
devido as freguesias que o constituem: Odeleite, Azinhal, Castro Marim e Altura. Segundo
dados estatisticos, PORDATA (2020), a populacéo envelhecida por cada 100 jovens, no ano de
2019, era de 247, o que se traduz num acentuado envelhecimento populacional nesta regido
Algarvia.

Deste modo, para efetuar esta investigacdo optou-se por realizar um estudo qualitativo
recorrendo a entrevistas semiestruturadas a uma amostra por conveniéncia de 11 cuidadores
informais de pessoas com deméncia, residentes no concelho de Castro Marim, mediante um
guido predefinido.

Posto isto, esta investigagdo estd meticulosamente divida em duas partes: uma primeira
parte relacionada com o enquadramento tedrico, que se encontra subdividida por quatro
capitulos principais relacionados com o envelhecimento, as deméncias, os cuidadores
informais, bem como, o papel do educador social na intervencao junto dos cuidadores informais
de pessoas com deméncia. Ja na segunda parte surgem os aspetos relacionados com as questdes

empiricas, que compreendem toda a metodologia utilizada, iniciando-se com a problemaética e
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0s objetivos da investigacdo, a apresentacao e discussao dos resultados obtidos, bem como, as

conclusodes e reflexdes finais.



Parte | - Enquadramento Tedrico

O enquadramento tedrico compreende a recolha cientifica da informag&o sobre o tema
em estudo.

Assim, a primeira parte do enquadramento tedrico encontra-se dividido em quatro partes
distintas: o envelhecimento, as deméncias existentes com especial foco nas trés mais
prevalentes, assim como, a abordagem tedrica ao cuidador informal e ao papel de um educador

social na intervencao junto dos cuidadores informais de pessoas com deméncia



Capitulo I — Envelhecimento

1. Definigdo e Caracterizacéo

Ao longo dos ultimos anos temos vindo a assistir a um aumento exponencial e abrupto
de uma populagdo maioritariamente envelhecida, contrariamente ao que acontecia em tempos
anteriores (Abd etal., 2019). Antigamente, poucas eram as pessoas que conseguiam atingir uma
idade avancada devido as constantes epidemias, a falta de higienizacdo diaria, bem como, a
caréncia de cuidados médicos essenciais, pelo que a esperanca média de vida era bastante baixa
(Miguens, 2018). Contudo, decorrente dos grandes avan¢os na medicina que culminaram em
melhores condicGes de vida, a esperan¢a média de vida foi aumentando, de tal modo que, hoje
em dia, a populagdo portuguesa tem uma esperanca média de vida a nascenca de 81,1 anos,
sendo que nas mulheres a esperanca média de vida é ligeiramente superior quando comparado
com a dos homens: 83,7 e 78,1, respetivamente (PORDATA, 2021).

Este aumento de longevidade na nossa sociedade coloca-nos varios desafios, uma vez
que, embora hoje em dia percebamos que é essencial que o individuo tenha um envelhecimento
bem-sucedido, saudavel e ativo, a fim de evitar algumas patologias, também sabemos que com
0 avancar da idade é inevitavel que novas doencas possam surgir, 0 que se tem traduzido no
desenvolvimento de dependéncia do idoso e consequente necessidade da existéncia de um
cuidador para auxiliar nas suas atividades diarias (Sequeira, 2020).

Foram inUmeros os autores que se debrugcaram em estudar o conceito de envelhecimento
e expuseram algumas ideias para o definir, tal como Galinha (2016) que refere que o
envelhecimento consiste num “processo de crescimento e senescéncia que ocorre com o
decorrer dos anos e que é um dos estagios de desenvolvimento” (p.22). Para Robert (1994), o
envelhecimento € visto como sendo uma falha que ocorre no organismo mediante a dificuldade
que o individuo tem em se adaptar as condi¢cdes do meio que vao decorrendo ao longo do ciclo
de vida, levando consequentemente a uma perda progressiva quer a nivel motor quer a nivel
intelectual. Para além disso, o envelhecimento € ainda definido como um processo dinamico e
complexo que acontece desde que nascemos até que morremos, sendo intrinseco ao ser humano,
sem esquecer que também é natural, irreversivel e gradual (Pereira, 2018). Segundo Benavente
et al. (2020), o envelhecimento compreende um processo continuo e sucessivo que varia de
individuo para individuo, uma vez que é influenciado por aspetos culturais, ambientais,

historicos, sociais, econdmicos e bioldgicos.



Todavia, este conceito pode ainda ser dividido em envelhecimento primério e
envelhecimento secundario (Sequeira, 2020). O primeiro esta associado a senescéncia, ou seja,
representa um conjunto de mudancas naturais que ocorrem pelo processo do envelhecimento
ao longo dos anos (Galinha, 2016; Sequeira, 2020). Ja o segundo esté relacionado a senilidade
ou ao patoldgico, ou seja, as perdas acentuados do individuo que consequentemente levam a
uma perda das suas funcdes motoras, cognitivas e relacionais (Galinha, 2016).

Porém, existem outros investigadores (Moraes et al., 2010; Rosa, 2012; Simdes &
Sapeta, 2017) que consideram que o envelhecimento deve ser analisado tendo em conta dois
grandes conceitos: o envelhecimento individual e o envelhecimento coletivo, que embora se
cruzem sdo conceitos diferentes. O envelhecimento individual comporta o envelhecimento
cronoldgico, que significa que desde que nascemos até que morremos estamos em constante
envelhecimento e o envelhecimento biopsicoldgico que significa, por sua vez, que cada um
envelhece a sua maneira, ao seu tempo e ao seu ritmo. Para além disso, Rosa (2012) revela que
o0 envelhecimento coletivo comporta outras duas noc¢des de envelhecimento: o envelhecimento
demografico (significa que a partir de determinada idade o individuo passa a ser contabilizado
como alguém da terceira idade e contribui para a contagem da piramide demografica) e
envelhecimento social (indica que a sociedade acompanha o envelhecimento populacional,
tornando-se, ou ndo, numa sociedade mais ou menos envelhecida). N&o obstante, o
envelhecimento € ainda conduzido por trés critérios fundamentais para todos, uma vez que o
mesmo é universal, intrinseco e progressivo (Galinha, 2016).

De acordo com Ferreira (2008), é importante aludir ainda ao facto de que envelhecer
contém um significado diferente para cada individuo, uma vez que varia consoante 0 género,
condi¢des de vida ou origens. E diferente envelhecer sendo homem ou mulher, se é um
individuo que se encontra sozinho ou acompanhado, se tem alguém que o apoie (como
familiares ou amigos), se vive em meio rural ou urbano, se esta no pais de origem ou se é
imigrante e, por fim, se é um individuo mais ou menos ativo. Todas estas questdes fardo com
que o envelhecimento seja diferente consoante cada um.

Para além disso, a percecao que construimos do idoso nédo é linear, na medida em que,
a mesma varia consoante 0 meio onde nos inserimos. O facto de existir hoje em dia, uma
variedade de culturas e religides na nossa sociedade, faz com que existam modos de estar na
vida diferenciados. Assim, em algumas culturas, o idoso é enaltecido e é visto como uma pessoa
vivida, experiente e com muita sabedoria, enquanto noutras é considerado uma pessoa solitaria,
doente e pouco valorizada. Isto significa que o processo de envelhecimento difere mediante 0s

recursos de cada um, sendo que todas as pessoas envelhecem independentemente de quem
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sejam ou de onde sdo (Dardengo & Mafra, 2018; Schneider & Irigaray, 2007). Contudo, a forma
como envelhecemos é que nos faz desenvolver as nossas capacidades, personalidade e 0 nosso
verdadeiro eu (Gongalves, 2014). A atitude face ao envelhecimento também contém uma nota
importante para o processo, uma vez que sao os altos e baixos da vida que fazem com que exista
lugar para aprendermos e, consequentemente, crescermos mais sabios e experientes (Sousa,
2012).

N&o obstante, ao contrario de outros tempos, hoje em dia é dificil chegar a um consenso
sobre a idade certa para designar alguém de velho, uma vez que envelhecer esta relacionado
com varios fatores que se desenvolvem mediante cada individuo. Envelhecer depende entdo de
alteracGes bioldgicas, psicoldgicas ou sociais que acontecem inevitavelmente ao longo da vida,
como ja referido anteriormente, sendo que Sequeira (2020) aponta esta idade para a fase de
transicdo em que o individuo deixa o mercado de trabalho e entra na idade de reforma. Romao
et al., (2008) exploram um pouco mais este tema e mencionam que o envelhecimento pode ser
englobado pela terceira e quarta idade, o que significa que os individuos que se encontram neste
primeiro conceito sdo individuos autdnomos, independentes e com participa¢do em sociedade,
enquanto os individuos pertencentes ao segundo conceito sdo caracterizados como aqueles que
se encontram no fim de vida e que necessitam de cuidados diarios prestados por terceiros.

A preocupacdo e a importancia demonstradas perante o individuo que se encontra na
terceira idade tém vindo a mudar, de tal modo que comegaram a surgir novos conceitos
relacionados com esta faixa etaria, nomeadamente, o conceito de envelhecimento ativo em que
o individuo, apds a idade da reforma, centra-se em si e na sua saude e, participa de forma ativa
em ambientes sociais, culturais e até familiares, tendo como principal objetivo uma melhor
qualidade de vida (Organizacdo Mundial de Saide [OMS], 2005).

O conceito de envelhecer esta intimamente ligado ao conceito de salde, uma vez que a
medida que envelhecemos estamos mais propicios a desenvolver doencas, sejam elas cronicas
ou ndo. Segundo a OMS (2005) um individuo saudavel é aquele que detém determinadas
caracteristicas especificas, ou seja, ter satde vai muito além daquilo que os nossos olhos
conseguem percecionar uma vez que consiste numa harmonia da componente fisica,
psicoldgica e social, afastando-se do paradigma da auséncia de patologia. Por isso, € importante
entender quais sdo as caracteristicas de um envelhecimento normal para que possamos ter
consciéncia daquilo que separa um envelhecimento normal de um envelhecimento patoldgico.
Assim, de acordo com a Dire¢do Geral de Saude (DGS, 2020), o envelhecimento normal
caracteriza-se como sendo aquele que ocorre naturalmente com a idade, ndo tendo associada

nenhuma doenca ou influéncia ambiental, existindo, no entanto, uma diminuicdo nas
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capacidades de realizagdo das tarefas nunca antes realizadas (Laranjeira, 2018). No que
concerne o envelhecimento patoldgico, 0 mesmo caracteriza-se como sendo uma alteracdo
repentina de certas atividades que comprometem a parte cognitiva ou funcional do individuo
(Grelha, 2009) e, por tal, é importante que estejamos atentos de forma a diagnosticar
precocemente uma possivel situacéo.

A distingdo entre estes dois tipos de envelhecimento tem tido especial atencdo nos
ultimos anos, pois um diagnostico prévio é fundamental para uma melhor qualidade de vida,
quer do idoso com deméncia quer das respetivas familias. Muitas vezes, o envelhecimento
patoldgico pode ser evitado ou retardado se tivermos em atencdo alguns fatores que afetam os
idosos, nomeadamente o isolamento social, a falta de estimulacéo cognitiva, a falta de exercicio
fisico regular, entre outros fatores, que podem fazer com que o envelhecimento normal progrida
para um envelhecimento patoldgico (Rougemont, 2016).

Posto isto, € ainda importante referir que a companhia constante dos familiares e amigos
da pessoa idosa é algo essencial de forma a promover uma socializagdo e consequentemente
combate ao isolamento. Para além disso, as demonstragdes contantes de amor, alegria, uniédo e
partilha podem ser estratégias a adotar para que o idoso se possa sentir apoiado e
emocionalmente estavel (Sequeira, 2020). Ao compreendermos o envelhecimento normal é
provavel e espectavel que consigamos reconhecer alguns sinais que poderdo conduzir a um
diagnostico precoce de deméncia e, consequentemente poderemos diminuir 0s numeros
elevados de deméncias que surgem diariamente no mundo, agindo assim em conformidade para

prevenir ou retardar o melhor possivel o surgimento desta patologia.

2. Evolucédo Demografica em Portugal

Quer nos paises desenvolvidos quer nos paises em vias de desenvolvimento, o
envelhecimento populacional tem-se feito sentir pelo mundo inteiro, de forma cada vez mais
acentuada e veloz. Este fendmeno deve-se, ndo s6 a predominante reducdo das taxas de
natalidade, mas também ao declinio das taxas de mortalidade, que aliados a um aumento
sucessivo de migragdes dos mais jovens determinam uma piramide demografica desalinhada e
desigual (Ferreira, 2018).

Em Portugal, o envelhecimento fez-se notar a partir de 1960, quando 0s jovens
comecaram a emigrar para outros paises a procura de melhores condicdes de vida, deixando
assim a populacdo portuguesa envelhecida até hoje (Ferreira, 2008). Através dos dados
expostos pela PORDATA (2021), o indice de envelhecimento aumentou drasticamente quer em

Portugal, quer nos restantes paises da Unido Europeia entre 1960 a 2019. Os numeros referem
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que no ano de 2019, a Unido Europeia (UE) apresentava um indice de envelhecimento de
134,7% sendo que, no mesmo ano, Portugal detinha um indice de 161,3%. Como podemos
observar na Grafico 1.1, Portugal era ja segundo pais com uma maior taxa de envelhecimento

da UE, ficando atras somente da Italia.

Gréfico 1.1. indice de envelhecimento na Europa, INE 2021
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Para além disso, atualmente Portugal enfrenta um duplo envelhecimento, uma vez que,
para aléem do envelhecimento demografico, também existe um baixo indice de fecundidade
(Sequeira, 2020). De acordo com o Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2021), nos ultimos
censos realizados em Portugal no ano de 2011, a populagdo com 65 anos ou mais, detinha uma
maior percentagem de incidéncia em comparacdo com a populacdo mais jovem (19.1% vs
15%), com uma clara tendéncia a aumentar e com efeitos negativos para as geracdes futuras.

Assim, estima-se que em 2050 a populacdo mundial ronde os 2 mil milhdes de
habitantes com idades igual ou superior a 65 anos, perspetivando-se uma sociedade cada vez
mais envelhecida (Martins, 2015), sendo que o numero de jovens tendera a diminuir cada vez
mais enquanto o numero de populacdo mais velha tendera a aumentar, podendo duplicar até
2080 (INE, 2021).

O Algarve, em comparacdo com outras zonas do pais, tem sido uma das regides mais
afetadas pelo crescente envelhecimento, muito devido a estrutura do seu territorio onde abarca
zonas mais isoladas e consequentemente menos povoadas. O concelho em estudo (Castro
Marim), segundo a PORDATA (2021), no ano de 2001 apresentava um indice de
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envelhecimento de cerca de 203,9%, que aumentou no ano de 2019 para 246,8%. Entre 2010 e
2019 os idosos por cada 100 jovens passaram de 202 para 247, numa populacdo que passou de
6.749 para 6.256 habitantes, para além de que 0s jovens castro-marinenses passaram a ser em
menor numero (13,0% vs 11,2%). No que diz respeito, aos nascimentos e Obitos desta
populacédo, os dados mostram que houve um aumento de ambos os indicadores, sendo que 0s
nascimentos aumentaram de 50 para 60 entre 2010 a 2019 e os Gbitos passaram de 95 para 109.
Segundo o Grafico 1.2, o indice de envelhecimento no concelho em estudo aumentou entre 211
e 2020, passando de um indice de 203,9% para 242,7% sendo assim, um dos concelhos com

uma maior taxa de envelhecimento com grande tendéncia para continuar.

Gréfico 1.2- Indicadores de envelhecimento do concelho de Castro Marim, INE (2021)
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Posto isto, urge a necessidade de deferir respostas viaveis para fazer face as necessidades
da populagdo, ou seja, travar o acentuado e agravamento do envelhecimento, assim como,
aumentar a natalidade, criando para isso, estratégias de apoio adequadas as necessidades
referidas. Verifica-se uma tendéncia acentuada de uma populagdo mais envelhecida, e sabemos
hoje, que futuramente teremos poucos jovens, 0 que naturalmente, ira desencadear varios

problemas associados na nossa comunidade.
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Capitulo 11 — As Deméncias

1. Definigdo e Caracterizacéo

As doengas mentais que foram sendo associadas ao envelhecimento nos ultimos anos,

desencadearam a curiosidade de varios investigadores que planearam perceber a dindmica entre
0 envelhecimento e os varios tipos de deméncias existentes (Robert, 1994).
Como verificamos anteriormente, a medida que envelhecemos vamos perdendo naturalmente
algumas capacidades. Contudo, é necessario ter em atencdo o tipo de caréncias que surgem, de
forma a conseguir distinguir precocemente o envelhecimento normal do patoldgico, uma vez
que o comprometimento cognitivo existente que é associado ao envelhecimento patoldgico
pode, ao ndo ser diagnosticado atempadamente, evoluir para um diagnostico demencial.

De acordo com a Associacdo Portuguesa de Familiares e Amigos dos Doentes de
Alzheimer (Alzheimer Portugal, 2021), o envelhecimento patoldgico pode compreender um

défice cognitivo ligeiro, que podera ser determinado como:

condigdo médica geralmente definida como a perda das capacidades cognitivas (as
funcbes de pensamento do cérebro) numa propor¢do maior do que é esperado para a
idade da pessoa. Esta perda ndo interfere significativamente com a vida diaria e ndo é

grave o suficiente para justificar um diagnéstico de Deméncia. (para.2)

Assim, segundo Cramet (2016), a terminologia de deméncia € utilizada para designar
varias patologias do cérebro que contém caracteristicas similares, como a perda lenta e gradual
a nivel funcional e cognitiva, que levam consequentemente a uma alteracdo do comportamento
do individuo. Para além disso, as deméncias sdo doencas que surgem no nosso cérebro e este é
0 0rgédo que controla tudo aquilo que fazemos, seja de forma voluntaria ou involuntéria, pois €
quem nos comanda e nos ajuda nas tarefas simples do dia a dia (Ferreira, 2008). De acordo com
Sequeira (2020), uma deméncia inclui alguma modificacdo a nivel cognitivo, comportamental
ou de interacdo, através de uma patologia cerebral que origina um nivel de dependéncia da
pessoa e compromete a sua autonomia, de tal modo, que podera ser necessario 0 apoio e

intervencdo de um cuidador.
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Vigia (2012) revela que as deméncias podem ser divididas em dois tipos: primérias e

secundarias, sendo que as primarias se subdividem em deméncias degenerativas e deméncias

prevenieis enquanto as secundarias subdividem-se em cerebrovasculares e deméncias com

probabilidade de reversibilidade, como podemos constatar na Tabela 1.1.

Tabela 2.1-. Tipos de deméncias, adotado de Vigia (2012)

Demeéncias

Degenerativas

Deméncias Primarias

Deméncia de Alzheimer;
Deméncia Frontotemporal;
Deméncia de Parkinson;
Deméncia por Corpos de Lewy;
Deméncia de Huntington;

Deméncia Mista.

Deméncias

Prevenieis

Deméncia pos-traumatica;
Deméncia por infecdo do virus da

Imunodeficiéncia Humana (HIV).

Cerebrovasculares

Deméncias causadas por um Unico enfarte ou

multiplos enfartes;

Deméncias

Secundarias Probabilidade de

reversibilidade

Doencas enddcrinas;
Défices vitaminico (B12);
Toxinas;

Infecdes.

Devido a complexidade das varias deméncias existentes, torna-se importante um

diagndstico correto, recorrendo assim a analises especificas ao sangue, bem como, uma analise

de imagem que pode ser tanto uma tomografia (TAC) como uma imagem de ressonancia

magnética (IMR), de forma a entender se o cérebro tem ou ndo alguma alteracdo que comprove

uma deméncia. Todos estes exames sdo importantes para que se descarte outros possiveis
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problemas de saude que podem causar, por exemplo, falta de memdria ou outros sintomas

associados as deméncias (Avila, 2016).

Figura 3.1. Figura representativa de TAC de um individuo com diagndstico de
deméncia.

O modo de como a deméncia afeta a pessoa muda de individuo para individuo, uma vez

que o impacto da doenca depende de vérios fatores (a personalidade ou o meio social

envolvente), pelo que é importante que apos os primeiros sintomas de deméncia a situacao

possa ser avaliada por um medico especialista (Ribeira et al., 2004).

Todavia, a deméncia contém varios graus que variam desde os sintomas mais leves aos

mais graves. Segundo Barreto (2005), as deméncias distinguem-se em 7 estadios, sendo que

cada estadio contém algum nivel de deterioragcdo mental/cognitivo (Tabela 1.2).

Estadio

Tabela 2.2- . Estadios de deméncia, adotado em Barreto (2005)

Caracteristicas

Estadio 1

Estadio 2
Estadio 3
Estadio 4
Estadio 5
Estadio 6
Estadio 7

nédo se deteta alteracdes significativas;
caracteriza-se por queixas subjetivas de memoria;
contém um défice ligeiro da memoria;

traduz-se numa deméncia ligeira,;

caracterizado por uma deméncia moderada;
apresenta por uma deméncia grave;

considerado como sendo uma deméncia muito grave.
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Para além disso, de acordo com Zimerman (2000) e Laranjeira (2018), as deméncias
podem ser divididas em trés fases: a fase ligeira, moderada e grave, sendo que em cada uma

delas existem caracteristicas especificas, como podemos perceber na Tabela 1.3.

Tabela 2.3- . Fases da deméncia, adaptado de Zimerman (2000)

Caracteristicas

Dificuldades na realizagéo de algumas tarefas;

Dificuldade em tomar decisoes;

Fase Ligeira Denominacgdo de nomes/objetos;
(primeiros sinais) Leve esquecimento (falhas de memoria recentes);

Algumas alteragfes subtis de humor (irritabilidade e

desconfianga);

Falta de discurso coerente/ discurso repetitivo;
Fase Moderada

] Desorientagdo no tempo e no espago;
(limitacdes 6bvias com . .
_ . Dificuldades nas tarefas na vida diaria.
maior preocupacao) 3
Alteracdo do comportamento;
Capacidades extremamente comprometidas (o cuidador ja nao
auxilia, mas substitui as tarefas);
Fase Grave N&o reconhece pessoas/nomes/objetos;
(a mais preocupante)  Estado emocional mais deteriorado;
Problemas de comportamento (agressividade, deambulacéao);

Acama.

No seguimento, € importante entender alguns critérios existentes para efetuar um
diagndstico demencial. De acordo com Gregorio e Sanchez (2018) existem certas
especificidades que permanecam pelo menos durante 6 meses, nomeadamente, a manifestacdo
de varios défices cognitivos em conjunto, ou seja, dificuldades no processamento de informacao
nova, a afasia, a apraxia, a agnosia (Pérez et al., 2016). Para além da perda de memoria,
problemas de linguagem, dificuldade na execugéo de tarefas que anteriormente eram realizadas

com facilidade, a desorientagcdo no tempo e no espaco, problemas na concentracao, problemas
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no planeamento e organizagdo ou mudangas de humor repentino (Alzheimer’s Disease
International [ADI], 2021).

Para Avila (2016), embora as deméncias ndo possam ser evitadas, é possivel controlar
ou minimizar, tendo em conta alguns fatores de risco. O envelhecimento compreende o maior
fator de risco para o surgimento de uma deméncia, seguindo-se de fatores de risco relacionados
com o modo de vida que escolhemos, nomeadamente uma vida sedentaria, a pouca atividade
fisica, 0 consumo excessivo de alcool, pouca educacao existente/poucos estimulos cognitivos,
a poluicdo global, problemas cardiovasculares, baixa autoestima, depresséo, hipertensao e a
diabetes. Por tal, é importante focarmo-nos no nosso bem-estar fisico e emocional, procurando

estratégias para um envelhecimento bem-sucedido.

2. A Incidéncia Das Deméncias

Atualmente em Portugal existem trés grandes problemas de saude que afetam a nossa
populagdo: o cancro, as doengas cardiovasculares e as deméncias. Todas estas patologias tém
aumentado, de tal modo que hoje sdo consideradas problemas de satde publica, uma vez que
acarretam nédo sé dificuldades para as pessoas diagnosticadas como também para familiares,
amigos e comunidade em geral (Avila, 2016).

Embora as deméncias sejam associadas ao envelhecimento, uma vez que a maioria das
pessoas € diagnosticada apds os 65 anos, a verdade é que estdo a surgir cada vez mais casos
diagnosticados em idades precoces, entre 0os 40 e os 50 anos, 0 que tem conduzido a uma
crescente preocupagdo e uma sucessiva procura de respostas por parte dos cientistas, de maneira
a perceber o porqué do sucedido.

Estima-se que nos paises desenvolvidos, cerca de 1,3% da populacéo sofra de algum
tipo de deméncia, sendo que se calcula ainda que no mundo existam cerca de 50 milhGes de
pessoas que vivem com deméncia (Avila, 2016). Prevé-se ainda um aumento continuo e critico
até ao ano de 2050, podendo chegar aos 152 milhdes de pessoas diagnosticadas com deméncia,
incidindo principalmente nos paises com menos poder econdmico. Isto significa que, de acordo
com a ADI (2021) em cada 3 segundos surge um novo caso de deméncia no mundo.

Em Portugal, apesar de ndo existir um nimero concreto da prevaléncia das deméncias,
uma vez que ndo existem estudos nesse sentido, sdo conhecidos alguns numeros calculados pela
Alzheimer Europe (2020) que contabiliza mais de 193 mil e 500 pessoas, sendo que em 2050

se estima que este nimero podera triplicar.
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Gréfico 1.3. Nimeros de deméncia em Portugal 2018-2050
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Os numeros estrondosos, em Portugal e no mundo, tem gerado grande preocupacdo quer
nos investigadores quer na populacdo mais atenta e, por tal, urge a necessidade de se pensar em
estratégias que previnam ou atenuam o aumento dos numeros, de forma a minimizar 0s
impactos sentidos quer na pessoa diagnosticada com deméncia quer na sua familia (Sequeira,
2020). Das mais de 100 deméncias existentes no mundo, a deméncia de Alzheimer, a deméncia
vascular e a deméncia de Parkinson s&o aquelas que sdo mais conhecidas pela populacao, pelo

que s&o as trés que serdo desenvolvidas nesta investigacao.

2.1. Deméncia de Alzheimer

A deméncia de Alzheimer é hoje a mais conhecida e a mais prevalente de todas as
deméncias existentes. De acordo com Apostolova (2016), estima-se que esta deméncia seja
responsavel por 60 a 70% dos casos diagnosticados.

Esta deméncia foi descoberta no ano de 1907, quando um médico e investigador aleméao
chamado Alois Alzheimer, que atendeu uma paciente com queixas de memdria e algumas
falhas cognitivas aos 51 anos de idade. Alzheimer acompanhou-a desde 0s primeiros sintomas
e, apos a sua morte foi responsavel pela sua autopsia, que indicou algumas lesGes no cortex
cerebral, o que fez com que partilhasse esta informagdo com outros médicos e investigadores
(Yang et al., 2016). Porém, na época poucos foram aqueles que acreditaram na palavra de
Alzheimer, uma vez que se achava que a falta de meméria sé poderia acontecer devido ao
envelhecimento do individuo e n&o a uma patologia (Avila, 2016). Contudo, com o avancar dos

tempos e a modernizacdo da medicina, conseguiu-se perceber exatamente aquilo que tinha sido
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descrito por Alzheimer e que hoje sabemos ser uma deméncia. Confirma-se uma degradacéo
do tecido cerebral com deterioracdo progressiva, global e homogénea das funcGes mentais e,
desde entdo, a doenca passou a ser conhecida como doenca de Alzheimer (Knopman et al.,
2019).

Hoje em dia, a deméncia por doenca de Alzheimer é conhecida como sendo uma perda de
capacidades cognitivas do individuo, de forma irreversivel e progressiva, que faz com gque haja
uma alteracdo no individuo a varios niveis, fazendo com o mesmo se torne dependente de
terceiros para a realizacdo de atividades de vida diarias (AVD’s), sendo que segundo a
Alzheimer Portugal (2021):

a medida que as células cerebrais vao sofrendo uma reducédo, de tamanho e nimero,
formam-se trangas neurofibrilhares no seu interior e placas senis no espaco exterior
existente entre elas. Esta situagdo impossibilita a comunicacdo dentro do cérebro e
danifica as conexdes existentes entre as células cerebrais. Estas acabam por morrer e
isto traduz-se numa incapacidade de recordar a informacéo. Deste modo, conforme a
Doenca de Alzheimer vai afetando as vérias areas cerebrais vdo-se perdendo certas

funcdes ou capacidades. (para.5)

Avila (2016) menciona que os primeiros sinais dados pela deméncia é a falta de memoria
recente, nomeadamente no tempo e no espacgo, pelo que necessita de ajuda e orientacdo de
outros para conseguir sobreviver. No entanto, o inicio desta deméncia pode ser dificil de deter,
na medida em que € lenta e progressiva, sendo que as alteragcGes cognitivas que apresenta,
inicialmente, muitas vezes, podem ser confundidas com o envelhecimento normal. Depois
destes sintomas se agravarem, comecam a incidir na vida e autonomia da pessoa e do seu
cuidador, sendo que o processo de evolucdo desta deméncia varia entre 0os 8 e 0s 12 anos
(Sequeira, 2020). A doenca de Alzheimer comegca a evidenciar-se através das perturbacdes de
mem@aria que progridem em poucos anos. Mais tarde, com a evolucdo rapida da patologia
surgem dificuldades “de ordem cognitiva ou intelectual e também perturbacdes da linguagem,
dos gestos (saber-fazer), do reconhecimento e do raciocinio” (Cramet, 2016, p.67).

Todavia, embora o inicio da deméncia de Alzheimer possa ser discreto, a medida que o

tempo vai passando e as barreiras aumentam, a pessoa com deméncia comeca a percecionar
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uma maior dificuldade para a realizacdo das tarefas simples do dia a dia, acabando mesmo por
as perder e exigindo a existéncia de um cuidador (Sequeira, 2020).

De acordo com Alzheimer’s Association (2020), esta deméncia pode ser dividida em
dois tipos mediante a sua origem: familiar ou episodica. A primeira, do tipo familiar ou genética
que incide em 1% do total de diagnosticos, sendo que esta populacdo sabe do diagndstico
demencial logo a nascenca, enquanto a segunda, do tipo episoddica ou esporadica é

diagnosticada a 99% e surge em fases mais avangadas da vida, sendo a mais comum.

2.2. Deméncia Vascular

A deméncia vascular € para alguns investigadores (Engelhardt et al., 2011; Parmera &
Nitrini, 2015), a segunda deméncia predominante em Portugal, com cerca de 47% dos casos
diagnosticados (Gregorio & Sanchez, 2018).

Esta deméncia desenvolve-se por problemas relacionados a mé circulagdo do sangue
para o cérebro, o individuo acaba por ter um ou sucessivos acidentes vasculares cerebrais que
se podem traduzir numa deméncia irreversivel e consequente perda de fungdes individuais
(Soares, 2017). Avila (2016) revela que esta deméncia acontece quando existe danos ou lesdes
nos vasos capilares pertencentes ao cérebro e pode resultar de uma atividade simples como o
desporto, sendo que na maioria das vezes, surge em idades inferiores de 65 anos. Este tipo de
deméncia também provoca uma alteracdo a nivel cognitivo como consequéncia decorrente de
uma lesdo cerebrovascular de natureza isquémica ou hemorragica, sendo que na maioria dos
casos a deméncia surge por natureza isquémica (Sequeira, 2020).

Segundo a Alzheimer Portugal (2021), existem dois tipos de deméncia vascular: a
deméncia por multienfartes e a deméncia vascular subcortical. A primeira caracteriza-se pela
existéncia de varios enfartes pequenos no cortex cerebral que o danificam, ou seja, afeta a area
que domina a nossa linguagem e a nossa memdria. Por outro lado, o segundo tipo de deméncia
vascular, embora seja rara, é causada pela existéncia da tensao arterial alta, que faz com que
exista um estreitamento das artérias e consequentemente o fluxo sanguineo ndo consegue
trabalhar normalmente, causando os acidentes vasculares cerebrais (AVC’s), que poderdo
originar numa deméncia vascular dependendo da intensidade e tamanho. Os exames realizados
para diagnosticar esta deméncia, podem detetar enfartes multiplos no paciente ou outras lesdes
cerebrais antigas.

N&o obstante, existem alguns sintomas a ter em consideragdo neste tipo de deméncia

como a depresséo grave, periodos de confusdo ou mudancas repentinas de humor, problemas
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urinarios, instabilidade e consequente queda (ADI, 2021; Gregorio & Sanchez, 2018). Porém,
todos os sintomas associados vao depender da area do cérebro afetado, sendo que na maioria
dos casos a linguagem e a parte cognitiva ficam comprometidos. Segundo Santos et al. (2020b)
existem alguns fatores de risco que devemos ter em atencdo, de forma a evita-los,
nomeadamente a problemas cardiovasculares, ou seja, colesterol alto, pressao alta e o facto de

ja ter, ou ndo, ocorrido anteriormente um enfarte.

2.3. Deméncia de Parkinson

O Parkinson é uma doenca degenerativa e progressiva que tem como principais sintomas
os tremores, 0 movimento lentificado a rigidez muscular. Nem todas as pessoas que tem um
diagnostico de doenga de Parkinson desenvolvem deméncia, contudo, é possivel que isso
aconteca especialmente nas fases mais avancadas da doenca, visto que, segundo Alzheimer
Portugal (2021), a deméncia associada a doenca de Parkinson atinge cerca de um terco das
pessoas.

A deméncia associada a doenga de Parkinson € a segunda doenca neurodegenerativa
mais comum a nivel mundial, cuja causa ainda permanece desconhecida, caracterizando-se por
alteracGes nas componentes motoras, cognitivas, sensoriais e emocionais (Abbas et al., 2017;
Prasad & Hung, 2021).

Goetz (2011) revela que a doenca de Parkinson foi descrita pela primeira vez em 1817,
pelo médico cirurgido James Parkinson (originando a designacdo do nome da doenga), que
relatou a existéncia de movimentos involuntarios como o tremor, a reducdo da forca muscular
em componentes ndo ativadas (mesmo quando sustentadas), a tendéncia de inclinac¢éo do tronco
para frente e aceleracdo do ritmo da caminhada (Berrios, 2016). Segundo Cabreira e Massano
(2019), em termos neurofisiol6gicos, nesta patologia sdo determinadas pela aglomeracéo da
proteina alfa-sinucleina. Esta anomalia na acumulagdo desta substancia no tecido neuronal
provoca 0 aparecimento dos corpos de Lewy que, por sua vez, precede o0s sinais neuro-
imagiolégicos de morte neuronal (Day & Mullin, 2021). Desta forma, origina-se um processo
neurodegenerativo que se difunde pelas diversas areas constituintes do sistema nervoso, o que
provoca uma caréncia a nivel da dopamina no sistema neuronal (Mattos & Araujo, 2020).

No que concerne a sintomatologia, pode-se verificar a: nivel motor (presenca de tremor,
quer seja em repouso ou postural, bradicinesia, hiponimia, disartria, hipofonia, rigidez,
desequilibrio); sensorial (dor, dorméncia, quer a nivel local ou generalizada),
cardiorrespiratdrio; psiquiatricos (depressdo, alucinacgdes, ansiedade, apatia, agitacdo, alteracdo
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de humor); cognitivos (memdria, orientacdo, velocidade de processamento), alteragdes de sono,
entre outras (Armstrong & Okun, 2020; Church, 2021; Goékeal et al., 2017; Sung & Nicholas,
2013; Sveinbjornsdottir, 2016; Wernek, 2010).

Posto isto, de acordo com estudos realizados pela ADI (2021) cerca de 62% de
profissionais de salde ainda considera que as deméncias fazem parte do envelhecimento
normal, algo muito errado e que deve ser desmistificado. Por tal, é necessario que a comunidade

se mantenha informada.
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Capitulo 111 — Os Cuidadores Informais

1. Cuidadores Informais na Deméncia

O répido envelhecimento populacional ao longo dos ultimos anos fez com que muitos
cientistas se debrucassem sobre as novas problematicas resultantes da longevidade. Para além
disso, devido aos varios tipos de deméncias diagnosticados, comecgou a existir uma maior
consciencializacdo e crescente preocupacdo, ndao s6 com os idosos, mas também com o0s
cuidadores dos mesmos, de forma a contribuir para uma melhor qualidade de vida de ambos
(Sequeira, 2020).

Ser-se idoso ndo é algo fécil de se encarar para a maioria dos individuos que I& chegam
e é importante que a familia seja um bom pilar em fases mais dificeis. Um idoso com deméncia
acarreta sempre mais preocupagdes e mudancas na vida das familias que os acompanham e
cuidam deles (Pereira, 2018), uma vez que este tipo de patologia contétm uma maior
complexidade no cuidar (Figueiredo, 2007), pois apesar da dependéncia poder existir em
qualquer idade, € comum uma maior prevaléncia em idade mais avangada, ao qual a pessoa
necessita de um cuidador para dar assisténcia (Soares, 2017).

Segundo Gomez-Martinho (2016) existem dois tipos de prestacdo de cuidados para dar
resposta a pessoa com algum tipo de dependéncia: os cuidados formais e informais. Os cuidados
formais surgiram para dar resposta ao acentuado envelhecimento que se comecou a sentir e,
consequentemente, houve necessidade de criar uma profissédo especifica e regulada com o
objetivo de tratar idosos necessitados, em que o mesmo presta tanto cuidados de salde como
cuidados sociais inerentes a sua profissdo, de forma remunerada. Esta profissdo € realizada
maioritariamente por individuos do sexo feminino, apesar de ja existirem (em menor nimero)
alguns cuidadores do género masculino. No que diz respeito, aos cuidados informais, 0s
mesmos surgiram para fazer face as necessidades das familias e é uma tarefa que é realizada
por familiares, amigos ou vizinhos, sendo que estes cuidados séo desenvolvidos regularmente,
de forma espontanea, solidaria e sem qualquer tipo de remuneracdo. De igual forma, a maioria
dos cuidadores informais séo do sexo feminino (Benavente et al., 2020).

Os estudos realizados sobre os cuidadores informais surgiram para dar resposta a
algumas questdes pertinentes como “Quem sdo? De quem cuidam? O que fazem? Porque o
fazem?”, bem como, a pergunta “De que apoios precisam 0s proprios cuidadores para
continuarem a fazer aquilo que fazem?”. Na literatura, desde cedo € possivel conhecer alguns

conceitos associados ao cuidado, nomeadamente o family care ou community care, dando assim
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destaque ao cuidado informal virado essencialmente para o cuidador familiar (Roméo et al.,
2008).

Para Benavente et al. (2020), os cuidadores informais podem ser diferenciados pelo tipo
de cuidado prestado, uma vez que depende do envolvimento que cada um fornece, sendo
possivel dividir em trés tipos: os cuidadores informais principais (ou primarios); os cuidadores
ndo principais (ou secundarios) e ainda o cuidador terciario. Contudo, de um modo geral, 0
cuidador principal é aquele que detém a maior responsabilidade no cuidado, sendo que a escolha
deste papel é feita de forma subtil, uma vez que se desenvolve naturalmente, pois depende muito
da relacéo existente entre ambos; enquanto o cuidador informal ndo principal apenas auxilia em
cuidados minimos, quando € necessario (Figueiredo, 2017).

Ferreira (2008) revela que cuidadores terciarios poderdo ser todos aqueles que,

esporadicamente, apoiam na realizagdo de alguma tarefa ou servico. De acordo com Dixe
(2020) os cuidadores informais que tenham algum tipo de ajuda na prestacao de cuidados terdo,
em comparagdo com outros cuidadores sem qualquer apoio, uma sobrecarga menor.
Quando é recebido um diagnostico demencial, toda a familia é alertada para que seja envolvida
no ato de cuidar. Desta forma, sdo os cuidadores principais que proporcionam estabilidade e
conforto aos idosos com deméncia, preocupando-se nao s com as necessidades basicas destes
como também das necessidades emocionais (Glasby & Thomas, 2018). Todavia, é desejavel
que no seio familiar exista um trabalho de equipa, entreajuda e companheirismo, e
principalmente uma boa comunicacgéo para que possam, entre todos, cuidar da pessoa da melhor
forma, contribuindo assim para uma harmonia familiar e, consequentemente, uma melhor
qualidade de vida do idoso (Nascimento & Figueiredo, 2019). Isto porque, os cuidadores
informais tornam-se um elemento imprescindivel na prestacdo de cuidados uma vez que, a
pessoa com deméncia ao permanecer num ambiente calmo, tranquilo e que lhe é familiar
adquire sentimentos de tranquilidade e serenidade (Soares, 2017), sendo que o cuidador podera
conter alguns custos a nivel econdémico que teria de suportar caso optasse pela
institucionalizacdo (Sequeira, 2020).

N&o obstante, para que exista um bom cuidado é necessario um maior conhecimento
sobre a tematica, fundamentado através de um suporte claro e conciso, uma vez que somente

através da educacdo € possivel existir uma melhoria e aperfeicoamento da prestacdo do cuidado.
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2. A Arte De Cuidar: Impacto, Repercussdes e Estratégias Na Deméncia

O sentido de cuidar sempre foi intrinseco ao ser humano, especialmente no seio familiar,
na medida em que, desde cedo que cuidamos uns dos outros, com a familia a adquirir um papel
crucial ha décadas. No que concerne o cuidado do idoso, a tradigdo portuguesa vincula a familia
como a principal responsavel pelos cuidados, independentemente da faixa etaria (Fernandes,
2018). Nao obstante, na sociedade atual predomina a ideia de que a mulher é a pessoa no meio
familiar com melhores capacidades de cuidar “pois tem mais propensao para estabelecer
vinculos, procurar relagdes de proximidade e estar mais atenta as necessidades dos outros”
(Ferreira, 2008, p. 70). De acordo com varios estudos como Romdo et al. (2008) intitulado
“Necessidades dos Cuidadores Informais”; Mendes et al. (2019) designado “Sobrecarga fisica
e social dos cuidadores informais de idosos”; Aires et al. (2020) denominado “Sobrecarga de
cuidadores informais de idosos dependentes na comunidade em municipios de pequeno porte”,
0s mesmos referem a predominéncia no cuidado ao idoso centrado essencialmente na relagédo
conjugal e filial, seguindo-se de cuidados prestados por amigos ou vizinhos. Para além disso, a
maioria dos cuidadores de idosos dependentes revelam ser do sexo feminino entre os 50 a 75
anos para além de que possuem uma escolaridade minima obrigatdria de, pelo menos, o 9°ano.

Cuidar de alguém, independentemente do quadro patologico, vai muito além do simples
ato de cuidar e de prestar auxilio nas tarefas da vida diaria da pessoa. E saber prestar o cuidado
ao outro com amor, compreensao, respeito e valorizagado do processo de envelhecimento, para
além de que é saber proteger e dar seguranca (Soares, 2017). N&o consiste num ato
maquinizado, uma vez que pressupde humanizacdo nos tratamentos prestados, envolvendo um
vinculo efetivo e harmonioso entre o cuidador e a pessoa cuidada (Sequeira, 2020). Segundo o
estudo de Sousa et al. (2019) intitulado “Necessidades dos cuidadores familiares de pessoas
com deméncia a residir no domicilio: revisdo integrativa”, existe por parte dos cuidadores uma
necessidade de apoios, quer a nivel emocional, quer a nivel financeiro ou institucional. As
conclusdes do estudo referem ainda que os cuidadores informais necessitam de respostas
urgentes para que as suas necessidades sejam supridas, nomeadamente a sobrecarga sentida que
advém do papel de cuidadores.

Assim, é fundamental entender que o cuidador informal é Unico e essencial, e tem como
funcdo apoiar, orientar e suportar um caminho, que é muitas vezes incerto e confuso para a
pessoa cuidada (Pérez et al., 2016). Embora pareca algo natural, a verdade é que o cuidar
acarreta muitas responsabilidades e adversidades, sendo por isso, uma tarefa dura de realizar.
Compreende um processo complexo e dindmico, na medida em que depende de varios fatores,

tais como o tipo de deméncia, a fase em que a pessoa se encontra, o nivel de dependéncia, a
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tipologia de suporte familiar existente, entre outros (Ferreira, 2008). Contudo, segundo o0 estudo
de Dixe (2020) esta sobrecarga pode ser diminuida se os cuidadores tiverem informacdes
concretas sobre 0 que se passa com o seu familiar, bem como, que estratégias podem ser
adotadas para que exista uma melhor qualidade de vida para ambos.

No entanto, Sequeira (2020) realca um aspeto que é extremamente pertinente nos dias
de hoje: o meio familiar ja ndo é aquilo que era antigamente. Outrora a familia tradicional era
vincada por fortes lacos de comunicacdo, interajuda e repleta de pessoas que a constituiam.
Hoje em dia, para além das familias tradicionais existem novas concec¢fes, nomeadamente
familias monoparentais, que com toda a mudanca social se tornou distante e mais fraca de
relacOes estabelecidas, sendo este um fator que podera condicionar a possibilidade e a qualidade
do apoio prestado a pessoa com deméncia.

Soares (2017) menciona que o papel de cuidador principal da pessoa com deméncia, por
parte da familia constréi-se, conforme o desenvolvimento da doenca, e adapta-se consoante as
necessidades que vao surgindo, por meio do vinculo mais forte entre cuidador e doente, o0 que
torna a prestagéo de cuidados mais intensa. Assim, o cuidador foca-se nas fungdes com as quais
se comprometeu, acabando frequentemente por se esquecer de cuidar de si proprio em prol do
outro, 0 que pode acarretar problemas graves para ambos. Desta forma, cuidar de outra pessoa
implica mudancas na vida de quem cuida, uma vez que o cuidador passa a despender o seu
tempo, quase em exclusivo para o idoso, afetando assim a sua vida pessoal, familiar, social e
laboral (Sousa et al., 2017).

N&o obstante, é importante que o cuidador informal tenha consciéncia da importancia
de cuidar de si proprio. O cuidar do outro pode originar varias etapas dificeis de gerir
autonomamente, nomeadamente episddios de raiva, medo, tensdo, ansiedade e frustracdo, o que
podera acarretar consequéncias negativas ndo s6 para o cuidador como para 0 meio que 0
envolve, e para a pessoa que € cuidada. Consequentemente, a sintomatologia negativa sentida
por parte do cuidador informal condicionara o apoio prestado, e podera originar uma diminuicéo
da atencdo e apoio emocional fornecidos a pessoa idosa (Pérez et al., 2016). Alguns destes
fatores negativos originam uma maior frequéncia de comorbilidades associadas ao préprio
cuidador informal, como depressdo, insonias, ansiedade e mialgias, comparativamente com
individuos da mesma idade que ndo sdo cuidadores informais (Lindeza et al., 2020). A nivel
econdmico, estas pessoas sofrem uma reducdo de produtividade e atividade profissional, tendo
ao mesmo tempo um aumento a nivel dos custos, devido a uma maior frequéncia a servicos de
urgéncia, consultas de especialidade hospitalar, aquisi¢do de farmacos, ajudas técnicas, fraldas,

entre outras (Trépel, 2015).
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Para além disso, os cuidadores informais poderdo sofrer um risco acrescido de doenca
fisica e mental, disrupc¢do da sua vida familiar e profissional, bem como um aumento do risco
de mortalidade. De acordo com o estudo de Mendes et al., (2019), o cuidar de um idoso com
deméncia pode inclusive resultar em problemas de saude mentais como a ansiedade ou
depressédo. A utilizagdo de recursos comunitarios como centros de dia ou servigos de apoio
domiciliario sdo algumas solucbes que servem para diminuir o impacto diario dos cuidadores
informais, sendo também necessaria a existéncia de uma formacao especifica sobre a tematica
em questdo para que melhor se compreenda o significado e necessidade de suporte e 0 seu
impacto na redugdo dos fatores negativos que poderdo prejudicar os cuidadores informais
(Singleton et al., 2017). O conjunto de todos estes fatores podera originar a sindrome de
cuidador, que se caracteriza pelo desenvolvimento de um stresse cronico originado pela tarefa
de cuidar, com influéncia no fisico e no psicoldgico do cuidador, deixando a sua saude cada
vez mais fragilizada. E preciso ter em atencdo que, cuidar de alguém implica uma enorme
mudanca no estilo de vida, que vai afetar, de forma progressiva, todas as esferas da sua vida
(Minayo, 2021). Por isso é importante ndo esquecer que a pessoa gque cuida também necessita
de cuidados e tempo para si, com base na premissa de que s6 se pode cuidar de alguém se nés
mesmos tivermos capazes de o fazer.

A medida que a doenca vai avancando sera necessario existir uma adaptagio por parte
do cuidador, pois ver-se-a confrontado com diversos estados emocionais, nomeadamente a
negacdo, no inicio da doenca, até a faria ou agressividade, passando pela tristeza e desanimo
ou pelo sentimento de soliddo. No entanto, é fundamental entender que tudo isto € normal e faz
parte de um processo dificil que é o cuidar e, caso seja necessario, 0 acompanhamento
psicolégico poderd ser uma opgdo que poderd auxiliar (Vieira et al., 2010). Todavia, 0
envolvimento e empenho do cuidador informal depende do contexto em que o préprio se
enquadra, o tipo de cuidados a prestar e 0 ambiente em que a pessoa idosa se insere (Sequeira,
2020).

Alguns estudos (Alves et al., 2019; Otero, 2016) apontam para a existéncia que o stresse
causado pela permanéncia nos cuidados a pessoa idosa com deméncia, podem evoluir de tal
modo que, passa a ser denominado como sindrome de bournout, ou sindrome de exaustdo. Esta
sindrome é definida como um esgotamento a nivel fisico e mental que surge em funcdo da
atividade e que a pessoa perde, total ou parcialmente a vontade de realizar as suas tarefas
(Vergueiro et al., 2020). Esta sindrome é composta por varias fases, nomeadamente a fase do
entusiasmo, do distanciamento, da frustracdo e da apatia, que véo surgindo ao longo do tempo

(Pérez et al., 2016). Referentemente ao nivel de stresse, cada individuo reage de maneira
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diferente e isso vai depender de varios fatores como a historia de vida, a personalidade, 0s
recursos existentes e as relagdes com outras pessoas (Vergueiro et al., 2020). Segundo os
mesmos autores, o stresse pode ser saudavel (eustress) quando é vivido num nivel médio e
normalmente associado ao alcance de objetivos. No entanto, torna-se uma prejudicial quando é
demasiado elevado (distress) podendo originar a um blogueio das tarefas e atividades da vida
diaria do cuidador, bem como, o aparecimento de algumas doencas.

Assim sendo, para que o nivel emocional do cuidador ndo chegue ao estado de exaustao
€ necessario que a mente seja estimulada e ocupada de diversas formas ao longo do dia. A
maioria dos cuidadores principais estdo tdo focados no ato de cuidar que se esquecem de si
préprios. Devido a este fator, e de acordo com Pérez et al. (2016), os cuidadores devem-se focar
em si para conseguirem estar aptos a efetuar um cuidado pleno, com uma autoestima elevada e
com o corpo e a mente sas. Para isso, cada cuidador deve adotar habitos que sdo benéficos e
propicios a uma melhoria no cuidado prestado, nomeadamente a pratica regular de exercicio
fisico, ingestdo de alimentacdo equilibrada e variada, realizacdo de terapias e métodos de
relaxamentos para cuidar da mente, procurar ajuda psicologica, ter um acompanhamento
médico regular, solicitar apoio de familiares e amigos no cuidado e ndo esquecer (e valorizar)
a vida social, trabalhar as emoc¢0des, bem como, as suas competéncias.

No entanto, é importante refletir-se, enquanto cuidadores de um idoso com deméncia,
se estamos realmente aptos para o ato de cuidar. Por vezes, existem outras op¢Ges que valem a
pena serem ponderadas, na medida em que, existem respostas sociais preparadas para intervir
com 0s varios tipos de deméncia e que podem ajudar as familias em algumas situacbes. De
facto, cuidar é bastante complexo, uma vez que acarreta muitos esforcos fisicos, mentais,
econdmicos e psicoldgicos, sendo que ndo € um processo linear. A sobrecarga do cuidador
pode ainda ser divida em dois tipos: sobrecarga objetiva e subjetiva, em que a primeira consiste
na alteracdo concreta na vida do cuidador e a segunda consiste na experiéncia de cada um, bem
como, a forma como se expressa emocionalmente (Sequeira, 2020).

Posto isto, 0 ato de cuidar de alguém deve ser valorizado e compreendido, pois é uma tarefa
ardua e complexa. Ao contrario do que muitos cuidadores informais possam pensar, um
cuidador que cuida de si ndo estd a ser egoista, porque cuidar de si € um ato de amor para
consigo e para com a pessoa de quem se cuida. Um cuidador que tenha bem-estar € um cuidador
feliz e s assim pode transmitir e suportar felicidade ao outro (Pérez et al., 2016). Deve-se, por
iSs0, arranjar estratégias para fazer face as necessidades sentidas pelos cuidadores informais e,
por tal, € necessario que exista uma compreensdo e valorizacdo do trabalho realizado pelos

cuidadores informais. De acordo com o estudo realizado pela ADI (2021), mais de 50% dos
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cuidadores existentes no mundo relataram que sentiram impactos adversos na sua saude devido
ao ato de cuidar. Contudo, cuidar deve ser feito com rigor e abrangendo vérias necessidades,

muito além da alimentacdo, medicacdo e higiene.

2.1. Conjunto de principios para a prestacdo de cuidados a pessoa com

demeéncia: a teoria de Kitwood e Brooker

Devido ao aumento dos diagnésticos demenciais, desde cedo que houve e necessidade de
debrucar-nos sobre o0 bem-estar da populacdo diagnosticada com deméncia, nomeadamente, no
que diz respeito aos cuidados a ter na prestacdo dos cuidados. Assim, a partir de uma
determinada altura comegou a ser percetivel a necessidade de se pensar como poderiamos
contribuir para uma melhor qualidade de vida da pessoa idosa com deméncia e 0 que poderia
ser feito para suprir as suas necessidades individuais, que nao se restringisse apenas a prestacao
de cuidados basicos como a alimentacgdo, higiene e vestuario (Cowdell, 2006).

Pela primeira vez em 1997, um investigador chamado Tom Kitwood, percebeu que os
cuidadores de pessoas com deméncia apenas se preocupavam em responder as necessidades
béasicas, sendo que tudo o resto ficava esquecido. Nessa época, Kitwood sensibilizou-se para o
facto de ser importante responder a outro tipo de necessidades, nomeadamente as necessidades
psicossociais das pessoas com deméncia (Epp, 2003). Para além disso, considerou-se essencial
manter a sua dignidade e bem-estar ao longo do tempo, uma vez que 0 mesmo considerava que
0s cuidados a pessoa com deméncia deveriam ser centrados na relacdo, na emoc¢do e na
proximidade (Dewing, 2008). Assim, Kitwood apresentou, sob forma de uma equagéo, um
modelo para o qual as pessoas deveriam ter em atencdo: D= P+B+H+NI+SP, que significa que
independentemente do diagnostico demencial (D), ndo é possivel anular determinadas
caracteristicas, nomeadamente a personalidade da pessoa com deméncia (P), pois todos temos
uma personalidade que deve ser sempre respeitada; uma biografia (B) que ndo deve ser
esquecida; sentidos que poderdo estar ainda apurados como a audicao e visdo e, por tal, ndo
podemos partir da premissa que as pessoas com deméncia tem os seus sentidos alterados (H);
assim como os disturbios neurolégicos da pessoa, pois embora possam ter algumas falhas é
necessario estimular e manter as capacidades que o individuo ainda conseguir fazer (NI); e por
fim, o suporte social da pessoa com deméncia deve ser igualmente respeitado, pois a rede
envolvente pode facilitar ou dificultar a tarefa dos cuidados prestados (SP) (Paquete, 2015).

Para além disso, Kitwood deu especial destaque a um termo que ainda hoje € utilizado, o

chamado personhood, ou seja, toda a pessoa tem o seu personhood que ndo deve ser ignorado
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ou retirado, mas sim valorizado. Este conceito centra-se em reconhecer a pessoa, respeitar e ter
confianca perante a pessoa com deméncia (Paquete, 2015). Este conceito desenvolveu-se com
base na premissa de que, muito embora as pessoas possam perder algumas capacidades fisicas
e intelectuais, ndo deixam de ser pessoas que merecem ser respeitadas, sendo assim importante
desenvolver e trabalhar o personhood da pessoa com deméncia, de forma a contribuir para uma
melhor qualidade de vida da mesma (Brooker, 2013).

Sendo este conceito tdo peculiar e de extrema importancia, o autor define-o como “a
standing or status that is bestowed upon one human being, by others, in the context of
relationship and social being. In his view, personhood implies ‘recognition, respect and trust”.
(Kitwood, 1997, p.8)

Né&o obstante, Kitwood teve ainda a ideia de criar uma flor imaginaria com cinco pétalas
como resposta a promoc¢do do bem-estar diario das pessoas com deméncia, de modo a
representar graficamente as suas necessidades psicossociais, e que os cuidadores devem-se
focar-se em suprir (Figura 1.2). Isto quer dizer que, para aléem de nos preocuparmos em garantir
uma resposta as necessidades fisicas da pessoa com deméncia, hoje em dia ndo podemos
descorar a resposta as necessidades afetivas e emocionais que sao tdo ou mais importantes para

0 processo que uma deméncia exige (Paquete, 2015).

Figura 3.2. Flor de Kitwood (adaptado de Paquete, 2015)

Identidade

Ocupacao

Assim, , cada pétala representa uma necessidade a ser comprida com primordial

interesse no amor, ou seja, tudo o que for feito tem que ser centrado na pessoa com deméncia
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com amor para que a pessoa com deméncia se possa sentir bem, confiante e protegida pelo

cuidador, tal como é representado na Tabela 1.4.

Tabela 2.4- Explicacéo da Flor de Kitwood (adaptado de Paquete, 2020)

conforto psicologico que nasce da ternura e da

proximidade entre cuidador e pessoa cuidada e que,
Conforto :
consequentemente, conduz a uma maior seguranga e
AMOR

(genuino) faz com

confortabilidade do idoso.

que a relagdo seja unido e amizade entre cuidador e pessoa cuidada,

Vinculo verdadeira e todas

originando um laco entre eles.

n i : = - -
estas necessidades refere-se a ocupacdo/tarefa que é dada ao idoso, ou

jam nvolvi . . .
sejam desenvolvidas seja, promove uma sensacao de que o idoso consegue

Ocupacéo i
cooperativamente, . . x .
P controlar a sua vida mediante a ocupacdo que lhe é

sendo que estéo atribuida.

todas interligadas - — ——
caracteriza-se pela valorizagdo do individuo na

entre si

Incluséo sociedade, promovendo a sua participagdo em

atividades diversas.

esta relacionada ao facto da pessoa idosa saber quem &,

Identidade

continuando com uma ligacdo forte ao passado.

N&do obstante, dado o continuo surgimento de patologias do cérebro e o constante
aumento de pessoas diagnosticadas com deméncia, mais tarde, Brooker familiarizou-se com o
que Kitwood tinha referido e baseou-se numa outra estratégia para advertir para os principios
que devem ser utilizados para que a comunicacdo com uma pessoa com deméncia seja positiva
e tranquila. Assim, a atengéo centrada na pessoa com deméncia segundo a perfectiva de Brooker
abrange quatro areas especificas e de extrema importancia que se caracterizam como modelos
VIPS, que sdo principios que qualquer cuidador deve ter em atencdo quando cuidam de alguém

com deméncia (Brooker, 2013; Paquete, 2015).
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Podemos perceber, através da Tabela 1.5, as VIPS tem as suas caracteristicas especificas
de forma a promover uma melhor qualidade de vida na pessoa com deméncia, mas também

para o cuidador.

Tabela 2.5- Principios defendidos por Brooker (2013)

Valorizar as pessoas com deméncia, ndo esquecendo os valores

(V) Valores primordiais da vida humana.

Cada pessoa é Unica e, por tal, deve ser respeitado a individualidade
R IEIEUREREE o cada um.

Devemos olhar sob a perspetiva da pessoa com deméncia, ao invés

de olharmos sob a nossa (pois estas véem o mundo de forma

(P) Perspetiva diferente).

Promocao de um ambiente social rico e diversificado para que a

pessoa com deméncia se possa sentir protegida, acarinhada e,

(S) Sociedade

sobretudo, compreendida para uma melhor qualidade de vida.

Posto isto, é importante termos em atengdo que a deméncia ndo é motivo para
negligenciarmos um idoso s6 pela patologia. Devemos sim, reconhecer a pessoa com deméncia
como um ser humano que é, mesmo que n4o tenha em pleno todas as suas capacidades. E, por
isso, essencial cuidar da pessoa com deméncia, mantendo e cuidando da sua personhood
(Passos, 2018). Para além do cuidado a ter no trato com a pessoa com deméncia, é também
importante cuidar do cuidador e, para tal, € necessario que 0 mesmo saiba recorrer as respostas
sociais certas que podem ajudar na tarefa do cuidar e, assim, diminuir a sobrecarga que o

cuidador informal pode vir a sentir (Mitchell & Agnelli, 2015).
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3. As Redes De Apoio Ao Cuidador

O cuidador informal, assim como os idosos com deméncia, necessitam de um
acompanhamento sistematico, de forma a promover uma melhor qualidade de vida de ambos
(Roméo et al, 2008) e, por tal, & importante que sejam conhecidas e divulgadas as redes de
suporte que dao resposta as necessidades de ambos.

Segundo os dados apresentados pela Seguranca Social (2021) existem um conjunto de
respostas de apoio social para pessoas idosas, que tém como objetivos promover a
autonomia, a integracdo social e a satude, nomeadamente o Centros de Dia (CD) e Centros
de Noite, Estruturas Residenciais para Pessoas ldosas (ERPI’s), Centro de Convivio,
Acolhimento Familiar, Centro de Férias e Lazer e Servigo de Apoio Domiciliario (SAD).
Todavia, estas respostas ndo funcionam em todas as zonas do pais, para além de que ainda
dependem de vagas para serem frequentadas, sendo que as respostas essenciais para fazer
face as necessidades dos cuidadores informais de pessoas com deméncia centram-se
especialmente em Servico de Apoio ao Domicilio e Centros de Dia.

A nivel nacional, os cuidadores informais de idosos com deméncia podem contar com
duas conhecidas associa¢cbes que promovem eventos para a comunidade e divulgam
informacdes essenciais, de forma a capacitar os cuidadores para um melhor cuidado do idoso:
a Associacdo Nacional de Cuidadores Informais e a Associa¢do Portuguesa de Familiares e
Amigos de Doentes de Alzheimer. Esta Ultima, tem grandes feitos realizados no sentido de
apoiar, quer os cuidadores informais, quer os idosos com deméncia, através das varias
delegacdes espalhadas pelo pais, inclusive na regido algarvia. Para além disso, os cuidadores
informais podem ainda ter a ajuda da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), em que (nos casos avancados da doenca) mediante avaliacdo do meédico de
familia, 0 mesmo encaminha a pessoa com deméncia para que a mesma possa usufruir deste
cuidado.

No Algarve, dado o crescente envelhecimento e um aumento de diagnosticos de
deméncia, nos ultimos anos, tem sido uma regido focada nas pessoas com deméncia. Por tal,
comecam agora a surgir alguns projetos e instituicdes que tém focado a sua intervencao para
auxiliar os cuidadores informais de pessoas com deméncia, assim como, a criagdo de novas
respostas para a pessoa com deméncia. Neste momento, existe um nucleo da Alzheimer
Portugal (situado em Portim&o) e um Gabinete de Apoio ao Cuidador (no concelho de Lagoa),
que pretendem dar respostas aos cuidadores do barlavento algarvio.

Dado ao elevado nimero de pessoas idosos provenientes da regido do sotavento

algarvio, e para fazer face aos pedidos, comecaram a ser criados novos projetos para 0s
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cuidadores informais nos concelhos vizinhos. Destaca-se 0 projeto “Info Cuidador”,
administrado pela Delegacdo de Tavira da Cruz Vermelha Portuguesa, que abrange 0s
concelhos de Tavira, Castro Marim, Vila Real de Santo Antdnio e Alcoutim, e consiste em
apoiar os cuidadores através de um aparelho eletronico (tablet), recorrendo a uma equipa
multidisciplinar composta por terapeuta ocupacional, assistente social, psicologo, enfermeiro,
terapeuta da fala e fisioterapeuta, que se encontram disponiveis diariamente. Para além disso, a
Santa Casa da Misericordia de Castro Marim, encontra-se atualmente a construir uma ERPI
especifica para acolher pessoas com deméncia. Na freguesia do Azinhal existe uma IPSS,
denominada de Associacdo de Bem-Estar Social da Freguesia do Azinhal e fornece resposta
através da Unidade de Longa Duragdo e Manutencdo da RNCCI através do “descanso do
cuidador, que consiste em institucionalizar o idoso num curto periodo de tempo (até 90 dias ndo
consecutivos por ano).

Para além disto, segundo o Guia Préatico do Estatuto Do Cuidador Informal, em setembro
do ano de 2019, foi aprovado um projeto piloto denominado Estatuto do Cuidador Informal
que, segundo o artigo n°1°: “regula os direitos e os deveres do cuidador ¢ da pessoa cuidada,
estabelecendo as respetivas medidas de apoio” (SNS, 2021). Todavia, por ser um projeto piloto,
somente se encontra em vigor em 30 concelhos, sendo que 0s mais préximos serdo os concelhos
de Portiméo e Alcoutim, o que impossibilita a acessibilidade do estatuto a todos os que tenham
necessidade.

Face esta problematica que se tem feito notar nos Gltimos anos, é cada vez mais
importante implementar medidas para que, quer os idosos diagnosticados quer as suas familias,
sejam bem acompanhados, de modo que as suas necessidades sejam nutridas (National Institute
for Health and Clinical Excellence [NIHCE], 2016). Posto isto, os cuidadores informais
necessitam, sobretudo, de ajuda de profissionais que possam diminuir a sua sobrecarga, de
forma profissional e informado das respostas sociais existentes, tais com CD, SAD ou ERPI
(Benavente, et al, 2020). S6 com uma ajuda profissional € possivel gque os cuidadores se sintam

apoiados, compreendidos e mais leves.
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Capitulo IV — O Educador Social

1. O Educador Social: A Intervencdo Com Cuidadores Informais De Pessoas Idosas

Com Deméncia

Ao longo dos séculos XIX e XX as desigualdades sociais foram-se intensificando, de
tal forma, que se comecou a sentir a necessidade de uma intervencdo a nivel social, com o
objetivo de modificar ou atenuar estas diversidades. Com a mudanca global nos ultimos séculos,
a sociedade portuguesa tem vindo a enfrentar novas realidades sociais, principalmente no que
diz respeito a forma de estar na vida o que se tem traduzido em varias desigualdades sociais e
consequente exclusdo de grupos mais fragilizados (Azevedo & Correia, 2013).

Por tal, emergiu a profissdo do educador social que se rege pela pedagogia social, ou
seja, pela “ciéncia da educacdo que tem por objeto de estudo a praxis educativa em contexto
social” (Azevedo, 2011, p.37). Este paradigma educacional assenta na ideia de uma educacdo
ao longo da vida, baseada nas experiéncias e saberes de cada um, promovendo o bem-estar
social e consequentemente a reducdo das desigualdades socias (Mateus, 2012).

De acordo com Azevedo (2011) e a Associacao Portuguesa dos Profissionais Técnicos
Superiores de Educacdo Social (APTSES, 2021), esta profissdo é uma “uma construgdo de
saberes, competéncias e praticas conducentes ao desenvolvimento psicossocial-pedagogico das
pessoas” (p.12) sendo que estes profissionais estdo capacitados para intervir de forma
pedagdgica e educativa, de forma a prevenir problemas sociais ou, quando 0s mesmos ja
existem, reabilitar a populacéo consoante as necessidades especificas existentes.

O educador social compreende um profissional que se foca nos problemas da sociedade
e desenvolve o seu trabalho de vérias maneiras: com o individuo, em grupos ou em
comunidades sendo que, qualquer intervengdo/acdo socioeducativa que produz visa sempre
uma transformacao social e consequente desenvolvimento e conscientizagcdo do meio (Pereira,
2015). Para tal, o educador social assume uma “responsabilidade na formacdo civica das
pessoas e esta supde uma diversidade complexa e integrada de aprendizagens” (Azevedo, 2011,
p.22) e ¢ por isso, um profissional que sabe “percecionar a realidade, refletir, adaptar-se as
dificuldades e encontrar saidas possiveis para os mdultiplos problemas no ambito social”
(Cardoso, 2006, p.7), sendo que deve orientar para uma sociedade consciente e sensibilizada
para certas tematicas, desde os mais jovens aos mais velhos.

Para além disso, ¢ também um profissional que concede um apoio psicossocial a

individuos que possam, através de atividades, desenvolver competéncias que reduzam o risco
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e problemas sociais. Contudo, as suas intervencoes sdo sempre realizadas de forma pedagogica,
formativa e cultural de modo que seja possivel que o individuo possa desenvolver as suas
competéncias, fazendo com que haja uma melhor qualidade de vida e uma melhoria da
sociedade (Correia et al., 2014). Tem como objetivo principal, “restabelecer o bem-estar dos
seres humanos” recorrendo a todos os meios possiveis sem esquecer 0s principios dos Direitos
Humanos, bem como, os principios deontolégicos que se rege para a pratica profissional
(Correiaetal., 2019), mediante valores como a “solidariedade, a disponibilidade, a fraternidade,
a responsabilidade e 0 amor” (Cardoso, 2006, p.10).

No que concerne a tematica da terceira idade, o educador social tem um trabalho
desafiante e amplo a concretizar, muito devido a sociedade contemporanea onde vivemos. Nos
ultimos anos, temos assistido a uma sociedade com poucas relagdes familiares e que tem vindo
a demonstrar uma crescente desvalorizacéo do idoso, recorrendo muitas vezes ao idadismo que
consequentemente se transforma numa evidente exclusdo social (Gorjdo & Marques, 2012).
Assim, cabe ao educador social desmistificar esta concessdo que existe sobre o ser-se velho,
assim como, a promog¢éao de uma maior participagao social por parte da terceira idade, de forma
a evitar uma excluséo social e enaltecer as competéncias que possuem, pois, embora esta faixa
etaria seja mais vulnerdvel devido a idade avancada, sdo pessoas que detém bastante
conhecimento e experiéncia de vida extremamente rica e, por tal, deve ser reconhecido por
todos (Carvalho & Palmeirdo, 2012).

A intervencdo de um educador social junto dos cuidadores informais de pessoas com
deméncia deve, principalmente, ser a de encaminhar e aconselhar, com o objetivo de promover
uma melhor qualidade de vida ao cuidador informal e a pessoa com deméncia, dinamizando um
trabalho multidisciplinar com varios profissionais. O educador social € também um mediador
de estratégias entre o utente e familia. Cabe a este profissional, através da criagdo de um vinculo
de confianga com o utente/familia criar estratégias para potencializar as suas competéncias, que
embora se possa pensar estarem perdidas elas existem, pois, a idade ndo é motivo de baixar 0s
bracos, dando-lhes assim autonomia e confianga, ou seja, a valorizagdo do “EU” (Fernandes,
2018). Para além disso, o educador social é ainda alguém que, mediante conhecimentos
especificos adquiridos para a préatica deste tipo de intervencédo, tem capacidade de compreender
e intervir nas dificuldades sentidas e, desse modo, arranjar estratégias que resolvam ou
minimizem o problema (Leitdo, 2018). Tem também a funcdo de promover praticas como
atividades socioculturais ou formativas-educativas, atividades de estimulagdo sensorial ou

cognitiva, atividades ludicas, atividades interrelacionais, ou outras atividades diversas, de
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forma a potencializar as suas competéncias e saberes para a integracao inclusiva em sociedade,
com o objetivo de promover uma melhor qualidade de vida e bem-estar (Amante et al., 2014).

Contudo, é importante que o profissional saiba refletir sobre as suas praticas, uma vez
que trabalham com as pessoas e ndo para as pessoas, assente numa relacdo de proximidade e
confianca através de reflexdo critica na acdo, de modo que seja capaz de transpor a sua
capacidade de saber fazer, saber ser, saber estar e agir (Vergueiro et al., 2020). Devido a
exigéncia da profissdo que requer uma consecutiva adaptacdo do profissional mediante cada
situacdo, 0 mesmo requer uma constante formalizacdo, isto significa que o educador social esta
em constante aprendizagem e reflexdo para que possa p6r em pratica a sua sabedoria e
experiéncia em prol do bem-estar social, especialmente na intervengdo para com os cuidadores
informais de idosos com deméncia (Correia et al., 2014). E essencial que o profissional seja
capaz de se reger por uma certa ética profissional, para além de que ao assumir valores de

proximidade, hospitalidade e humanismo, principios basicos da profissdo (Azevedo, 2011).

35



Parte 11 — Enquadramento empirico

O enquadramento empirico compreende toda a metodologia eleita desde o comeco de
uma investigacao até ao resultado final, e a metodologia consiste em realizar varias escolhas ao
longo do processo de estudo, de forma que as mesmas sejam favoraveis aos objetivos definidos
(Sousa & Baptista, 2014). Assim, este capitulo centra-se em demonstrar como o investigador
agiu ao longo da investigacdo, mencionando a problematica encontrada que despoletou o
interesse para a realizacdo desta investigacdo, bem como, a pergunta de partida, os objetivos,
as técnicas e instrumentos de recolha de dados, o procedimento e tratamento dos mesmos, bem

como, os procedimentos de conduta ética adotados.
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Capitulo V — Metodologia

1. Problematica da Investigacao

Segundo Sousa e Baptista (2014), o problema de investigacdo caracteriza-se por
identificar uma dificuldade a qual queremos dar resposta. Por tal, a presente investigacao
intitulada “Cuidadores informais de pessoas com deméncia: a realidade do Concelho de Castro
Marim” tem como intuito compreender os impactos sentidos pelos cuidadores informais de
pessoas com deméncia, na prestacdo de cuidados diarios.

Esta investigacdo surgiu pela necessidade de entender aqueles que prestam cuidados
informais a pessoas com deméncia, uma vez que € notério que cuidar de alguém nédo é uma
tarefa facil, podendo complicar-se se a pessoa cuidada possuir alguma patologia. Para além
disso, no que diz respeito ao concelho em estudo, apesar de existir uma populacédo
maioritariamente envelhecida e ja existirem algumas respostas para a terceira idade, ndo ha
estudos realizados neste ambito nem respostas especificas para os cuidadores informais, que
comecam a ser cada vez mais. Embora ndo existam numeros oficiais relativamente aos
diagnosticos de deméncia no concelho, sabe-se que a maioria tem idade igual ou superior a 65
anos e que esta patologia é hoje em dia uma realidade cada vez mais vincada.

Como tal, esta investigagdo tem uma importancia acrescida, pois tem como intuito
refletir a importancia dos cuidadores informais que, muita das vezes, realizam a tarefa de cuidar
sem qualquer formacdo ou experiéncia na area, sendo que os lares de idosos sdo instituicdes

extremamente dispendiosas, pelo que nem todas as pessoas conseguem ter acesso.

2. Natureza da Investigacéo

A metodologia escolhida para a realizacdo desta investigagdo recaiu sobre uma
metodologia de natureza qualitativa, uma vez que a mesma se caracteriza pela sua apreciagdo
no processo, e ndo no resultado final dos dados recolhidos ao contrario do que acontece na
investigacdo quantitativa (Sousa & Baptista, 2014). Para além disso, a finalidade deste tipo de
metodologia é a de “compreender um fendmeno segundo a perspetiva dos sujeitos; as
observagdes sdo descritas principalmente sob a forma narrativa” (Bento, 2011, p.58), ou seja,
nesta investigacdo, procurou-se compreender a percecdo de cada entrevistado mediante uma
realidade que, embora seja compartilhada entre eles, cada um tem a sua experiéncia individual,
0 que significa que “cada realidade é baseada nas perce¢des dos individuos e muda com o

tempo” (Fortin et al., 2011, p.31).
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Esta é ainda uma investigacdo de caracter exploratorio, o que significa que apos os dados
recolhidos, os mesmos séo estudados, interligados e refletidos de forma a chegar a uma nova
realidade. O objetivo é, mediante a realidade de cada um, extrair e compreender o que é dito
pelos participantes (Fortin etal., 2011), sendo que também adquire um carater descritivo, dado
que tem como objetivo entender uma realidade por meio de conclusdes e de uma descrigdo
rigorosa para 0 que se estuda (Sousa & Baptista, 2014). Pretende-se com esta metodologia
“descobrir novos conhecimentos, descrever fendmenos existentes, determinar a frequéncia da
ocorréncia de um fendmeno numa dada populagdo ou caracterizar a informagao” (Fortin et al.,
2011, p.34), assim como o de fornecer “informacdo sobre as caracteristicas de pessoas, de

situagdes, de grupos ou de acontecimentos” (Bento, 2011, p.57).

2. Pergunta de Partida

De acordo com Sousa e Baptista (2014), a pergunta de partida é fulcral, uma vez que
sdo “as perguntas basicas a que se pretende dar resposta no decorrer da investigacao” (p.27),
para além de quem sdo um “(...) instrumento orientador da investigacdo que facilita a selecéo
de dados e a organizacao da sua andlise (...)” (Pardal & Lopes, 2011, p.16).

Questdo de partida: De que forma o cuidador informal de pessoas idosas com deméncia

no concelho de Castro Marim vive a experiéncia do cuidar?

3. Objetivos

Para Sousa e Baptista (2014), os objetivos gerais servem para indicar o proposito da
investigacdo que deve ser visto como um meio para alcancar um fim. J& os objetivos
especificos, caracterizam-se como sendo aquilo que faz com que se chegue ao objetivo final de
uma forma pausada e crescente. Como qualquer investigacdo, esta também contém os seus

objetivos gerais e especificos que tem como finalidade delinear e conduzir a investigacao.

3.1. Objetivos gerais:

e Investigar a realidade do cuidador informal de idosos com deméncia;
e Compreender os impactos sentidos pelos cuidadores informais de idosos com deméncia

durante o periodo que prestam auxilio.
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3.2. Objetivos especificos:

e Conhecer as rotinas do cuidado diario desenvolvidas pelo cuidador informal em idosos
com deméncia;

e Analisar os impactos a nivel financeiro, emocional, social e familiar;

e Compreender os fatores de risco de quem cuida de familiares com deméncia;

e Conhecer as deméncias mais prevalecentes no grupo investigado;

e Identificar os diferentes tipos de apoio (saude, financeiro, social, psicoldgico) a nivel

local e nacional referentes ao cuidador informal de idosos com deméncia.

4. Caracterizacdo da Amostra

A amostra de uma investigagdo ¢é caracterizada pela “fragdo de uma populagdo sobre a
qual se faz o estudo”, sendo que “a constituicdo da amostra pode variar segundo o objetivo
procurado, 0s constrangimentos que se exercem no terreno e a capacidade de acesso a
populagdo estudada” (Fortin et al., 2011, p.312). Assim, no que diz respeito a amostra desta
investigacdo, a mesma recaiu sobre uma amostragem ndo probabilistica, ou seja, “nao da a todos
os elementos da populagdo a mesma possibilidade de ser escolhido para formar a amostra”
(Fortin et al., 2011, p.321), sendo que, embora ndo seja viavel na maioria dos estudos sociais,
esta amostragem € aquela que € mais utilizada nos estudos por ser a mais pratica (Mardco,
2011). Para alem disso, apesar de existirem varios tipos de amostragem nédo probabilista, nesta
investigagdo utilizaram-se predominantemente a amostragem por conveniéncia e amostragem
snowball/bola de neve. A primeira acontece quando o investigador escolhe de forma
intencional (Sousa & Baptista, 2014). A segunda amostra é caracterizada pela necessidade que
o investigador tem quando “pretende incluir na amostra sujeitos pouco acessiveis ou com
determinado atributo dificil de encontrar” (p.12), e por tal a passagem de testemunho é feita em
bola de neve, por parte das pessoas ja entrevistadas que indicam outras na mesma situagéo e
que podem ser possiveis amostras.

Assim, para proceder a recolha da amostra nesta investigacdo foram utilizados 3
critérios de inclusdo, de forma a selecionar os cuidadores informais:

(1) ser cuidador informal de alguém com deméncia;

(2) pertencer ao concelho de Castro Marim;

(3) estar interessado em fazer parte da investigacdo, ficando excluidos todos aqueles que

ndo preenchessem os requisitos mencionados anteriormente.
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Caracterizacdo dos cuidadores:

A maioria dos cuidadores informais sdo do sexo feminino - 8 cuidadoras e 3 cuidadores
- com idades compreendidas entre 0s 60 e 0s 80 anos, sendo possivel destacar uma cuidadora
com 33, sendo que o grau de parentesco que 0s une €, essencialmente, o de pai/mae e filho/filha.
A maioria possui habilitacdes académicas no ensino secundario e, no que concerne a situacdo
profissional, dos 11 cuidadores entrevistados 9 encontravam-se desempregados ou reformados
e apenas 2 continuavam em atividade profissional. A maior parte dos cuidadores referiu que o
tempo de cuidado dura ha jaalguns anos, contudo a pessoa com menos tempo cuida ha 20 meses
e o0 cuidador que presta cuidados ha mais tempo, realiza-o ha 10 anos. Para além disso, o local
de prestacdo de cuidados da maioria é prestado na casa da pessoa com deméncia, havendo ainda

outros cuidadores que o fazem nas suas proprias casas.

Caracterizacdo das pessoas cuidadas:

Os idosos com deméncia, cuidados pelos entrevistados desta investigacdo, sao
maioritariamente do sexo feminino, sendo que das 11 pessoas com deméncia existem 3 do sexo
masculino. Tém idades compreendidas entre 0s 72 e 0s 87 anos e o estado civil da maioria é o
de casado. Alguns deles ndo frequentaram a escola ou tem apenas a antiga 4@ classe, sendo que
0 grau mais elevado de formacédo é de licenciatura. No que concerne a deméncia diagnosticada,
a maioria é diagnosticada com Alzheimer por um neurologista, sendo que nem todos realizaram

outros exames essenciais para a afirmacéo de um diagndstico demencial.

5. Caracterizacdo do Contexto

Castro Marim é uma regido situada no sotavento algarvio, no distrito de Faro (Figura 3)
rodeado pelos concelhos de Vila Real De Santo Anténio, Tavira e Alcoutim e que é composto
por 4 freguesias: Altura, Castro Marim, Azinhal e Odeleite. (Figura 4) E uma regi&o com cerca
de 60000 habitantes, com a grande maioria de idosos, que torna esta regido Algarvia bastante

envelhecida.
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Figura 3.2.. Mapa do distrito de Faro, adaptado em Distrito de Faro (s/d)

Distrito
de Faro \

Figura 3.3.. Composicao da freguesia de Castro Marim, adaptado em Distrito de Faro (s/d) fonte

!

6. Técnicas e Instrumentos de Recolha de Dados

As técnicas de recolha de dados sdo, segundo Sousa e Baptista (2014), um conjunto de
métodos através dos quais foi possivel recolher a informacdo que necessitamos de forma
empirica, parte essencial da investigacao.
Para a realizacdo desta investigacdo recorreu-se a pesquisa bibliografica, as conversas
informais, a observacdo direta, bem como, a entrevista semiestruturada.

A pesquisa bibliografica consiste na leitura de documentagéo disponivel que vai de

encontro a tematica abordada, uma vez que tem como objetivo “a consulta ¢ recolha de
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informacdo pertinente relativa a area de investigacdo em geral e a problematica da investigagéo
em particular” (Sousa e Baptista, 2014, pag.33).

As conversas informais servem para extrair informacdo pertinente durante uma
investigacao.

A observagéo direta “consiste na recolha de informagéo, de modo sistematico, através
do contacto directo com situagdes especificas” (p.25), sendo uma das técnicas mais importantes
de uma investigacdo na medida em que a mesma é usada sem que haja uma manipulacéo por
parte do investigador (Aires, 2011). Para além disso, tem como objetivo “recolher dados (sobre
acoes, opinides ou perspetivas) aos quais um observador exterior ndo teria acesso.” (Sousa e
Baptista, 2014, p.88).

As entrevistas semiestruturadas séo aplicadas “quando o investigador quer compreender
a significacdo de um acontecimento ou de um fenémeno vivido pelos participantes” e por tal

“fornece ao respondente a ocasido de exprimir os seus sentimentos € as suas opinides sobre o

tem tratado” (Fortin et al.,2011, pp.376 - 377). Segundo Pardal e Lopes (2011):

0 entrevistador possui um referencial de perguntas guia, suficientemente abertas, que
serdo lancadas a medida do desenrolar da conversa, ndo necessariamente pela ordem
estabelecida no guido, (...) tal e qual foram previamente concebidas e formuladas:
deseja-se que o discurso do entrevistado va fluindo livremente- exprimindo-se com
abertura, informa sobre as suas percecdes e interpretacdes que faz de um acontecimento;
sobre as suas experiéncias € memorias; sobre o sentido que da as suas praticas; (...)
ajudando a compreensao dos fenomenos. (...) A intervengdo do entrevistador tem como
finalidade encaminhar a comunicagdo para os objetivos da entrevista, sempre que o
discurso se desvie das intencOes da investigagdo, suscitando o aprofundamento da
informagc&o requerida- de elementos compreensivos que, naturalmente, o entrevistado

deixa escapar (p.87).

As entrevistas aplicadas foram realizadas mediante um guido dividido em 4 grandes
areas de interesse na investigacdo: o cuidador, a pessoa com deméncia, a relacdo entre cuidador

e pessoa com deméncia e 0s apoios existentes/conhecidos. O guido “é constituido por um
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conjunto (ordenado ou nao) de questdes abertas (resposta livre), semiabertas (parte da resposta
fechada e outra livre) ou fechadas” (Sousa & Baptista, 2014, p.83). Para além disso foi utilizado

um gravador que permitiu recolher os dados transmitidos para a transcri¢ao e analise posterior.

6.1. Procedimento e Tratamento de Dados

Numa primeira fase foi realizado uma revisdo da bibliografia, com maior énfase para os
meses de setembro a dezembro de 2020. Nesse periodo foram ainda realizadas algumas reunifes
com identidades quer do concelho em estudo, quer dos concelhos vizinhos, de forma a entender
que projetos e respostas ja existiam. Para tal, foram efetuados contactos com a Camara
Municipal de Castro Marim, a Santa Casa da Misericordia de Castro Marim, a Delegacédo de
Tavira da Cruz Vermelha Portuguesa, Unidade Movel de Saide de Castro Marim, bem como
os profissionais de saude que exercem a profissdo no ambito da terceira idade, nomeadamente,
médicos, enfermeiros, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais e terapeutas da fala.

Apbs a extensa pesquisa bibliografica e de terreno, no més de janeiro foi submetido a
comissdo de ética da Universidade do Algarve toda a documentacdo necessaria para que a
investigacdo fosse analisada e, posteriormente, validada (anexo 2 e 3). Este pedido obteve o
parecer positivo, o que possibilitou seguidamente a aplicacdo das entrevistas aos cuidadores
mediante o guido de entrevista (apéndice a).

As entrevistas aplicadas foram realizadas numa sala dispensada pela Junta de Freguesia
de Altura com as devidas normas recomendadas pela Direcdo Geral de Saude face a pandemia
de COVID-19. Antes de iniciar qualquer entrevista, foi lido e explicado o consentimento
informado, que reservou sempre o direito que confidencialidade e direito de desisténcia por
parte dos cuidadores, a qualquer momento do estudo (anexo 1).

Numa fase posterior recolheu-se toda a informacdo feita através das entrevistas, para
proceder ao tratamento dos dados obtidos e, para tal, foi efetuada uma analise de contetdo.
Sendo que numa investigacdo qualitativa, a analise dos dados é diferente de uma investigacao
quantitativa, uma vez que esta investigacdo se centra em analisar 0os numeros através de
palavras, isto porque “o investigador examina os dados, organiza-0S e tenta penetrar a
significagdo dos relatos que recolheu” (Fortin et al., 2011, p.301). Para além disso, uma analise
de dados ¢, segundo Bento (2011), “um procedimento para analise de comunicacao escritas ou

verbais, de maneira sistematica e objetiva, visando a mensuragdo quantitativa de variaveis”
(p-51).
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Esta € uma das etapas mais importantes de uma investigagao, sendo que é necessario
rever, codificar e interpretar, descrever e assegurar a fiabilidade da investigacdo, uma vez que
ndo é possivel esta investigacao sem passar pelas fases primordiais da analise de dados, ou seja,
existe “uma fase de reducdo de dados, uma fase de organizacao e apresentacdo de dados e uma

fase de interpretagdo/verificagdo” (Duque & Calheiros, 2017, p.109).

7. Procedimentos Eticos

Antes de mais, a ética ¢ definida por Bento (2011) como sendo um “conjunto de regras
que regem O caracter moral do processo de investigagdo” (p.55). Assim sendo, 0S
procedimentos éticos estdo presentes do inicio ao fim de qualquer investigacdo e nesta ndo
poderia ser excecao.

Os procedimentos éticos desta investigacdo fizeram-se sentir num primeiro momento
em que o contetido do mesmo foi submetido & Comissao de Etica da Universidade do Algarve,
bem como, quando aplicado o consentimento informado aos cuidadores, de modo a garantir o

anonimato, confidencialidade e a desisténcia a qualquer momento, caso assim o desejassem.
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Capitulo VI — Apresentacdo dos Resultados

No capitulo que se segue serdo apresentados os resultados obtidos através das

entrevistas semiestruturadas, aplicadas aos 11 cuidadores informais, por categoria.

1- Pessoas Cuidadas Com Deméncia

Nesta categoria procurou-se recolher informacg6es sobre os cuidadores informais selecionados,
através de varias questdes abertas que Ihes foram colocadas, de forma que pudessem expressar

0 seu ponto de vista livremente.

Foi questionado a cada cuidador que profissdo teve anteriormente, bem como, a durabilidade
da mesma. Concluiu-se que todos os cuidadores informais antes de assumirem o papel de
cuidadores tiveram longos anos em profissdes de contacto com o publico ou em equipas
multidisciplinares. O cuidador com menos tempo de servico teve 7 anos e o cuidador com mais
tempo de servico teve 27 anos, como podemos verificar nos seguintes excertos:

“(...) trabalhava numa sapataria (...) 7 anos (...)” (E8)

“(...) estive na PetroGal 27anos.” (E9)

No que diz respeito a rotina que os cuidadores tinham antes de assumirem esse papel, a maioria
referiu que antigamente se sentiam mais despreocupados, mais livres e com mais tempo para
fazerem aquilo que queriam, ao contrario do que aconteceu depois que se tornaram cuidadores.
O unico entrevistado que referiu que a sua rotina ndo teve uma grande alteracdo foi o E5, pois
considera que faz aquilo que sempre fez que é cuidar de quem precisa dela, sendo que todos 0s
outros sentiram essa mudanca de forma abrupta, como podemos verificar por alguns exemplos:

“(...) a minha rotina nao mudou muito... é SO passar por la todos os dias, ver como é

que ela esta (...) No fim de semana acabo por ir tratar da casa deles e tratar dela,

porque durante a semana as vezes é um bocadinho dificil porque néo tens tempo, por

mais que queiras” (ED)

“(...) trabalhei até que pude, mas houve uma altura que ja ndo dava mais porque aquilo

ja ndo tinha jeito e tive que largar o meu trabalho para cuidar (...)” (E6)

“Era uma vida muito agitada, mas eu... sentia-me livre (...)” (E3, E1, E2, E8,E11)

“A minha rotina, pois, acabou-se (...) ndo a podia deixar em casa sozinha... Ndo ficava

descansado porque ela saia (...)” (E7)

“Enquanto eu puder vou trabalhar (...)” (E4, E10)
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Foi questionado também a duracéo dos cuidados prestados, bem como, onde eram realizados,
e a resposta variou bastante entre os 11 cuidadores. O cuidador informal com menos tempo de
cuidado, cuida ha 20 meses e o cuidador que cuida ha mais tempo, fa-lo ha mais de 10 anos,
sendo que a maioria dos restantes cuidadores prestam cuidados entre 1 a 8 anos. Para além
disso, a maioria presta cuidados na casa em que ambos vivem ou na casa da pessoa com
deméncia. Em qualquer uma das situacOes a pessoa com deméncia permanece no seu ambiente
familiar.

“hum... ha 20 meses. Foi quando a minha mdo comegou a ficar pior e eu decidi ser

cuidadora dela. Eu e a minha irmd (...) Eu vou para a casa dos meus pais as 10 da

manhd e fago a troca com a minha irmd que passa la a noite.” (E6)

“Puh... eu sei la. Mais de 10 anos... (...) cuidados prestados sdo feitos na casa de

ambos” (E9)

Relativamente ao tempo de cuidado gasto diariamente para prestar cuidados houve uma
diversidade na resposta. Desde dezembro de 2019, que 0 mundo vive uma crise pandémica e
iSso contribuiu para o agravamento nos cuidados prestados, pois alguns dos cuidadores tinham
ajudas formais, nomeadamente o apoio prestado pelo Centro de Dia, 0 que deixou de existir.
Assim, com a pandemia, o tempo prestado para cuidar mudou drasticamente em alguns casos,
uma vez que obrigou a um cuidado permanente e com menos ajudas. Os entrevistados E1 e E7
foram os que sentiram maior impacto, pois contavam com a ajuda de servigos de Centro de Dia;
os cuidadores E2, E3, E6, E11 fora aqueles que tiveram que alterar a sua vida e prestar cuidados
a tempo inteiro devido a evolugdo da doenca, assim como, devido a situacdo pandémica. Os
restantes E4, E5, E8, E9 e E10 foram aqueles que mantiveram a sua rotina e o tempo de cuidar
sem altera¢Ges, embora com um maior supervisionamento da pessoa cuidada. Para além disso,
no momento da entrevista, dos 11 cuidadores entrevistados, 8 prestavam cuidados o dia inteiro
(inclusive no periodo noturno) , nomeadamente os E1, E2, E3, E7, E8, E9, E10, E11, sendo que
3 deles prestam apenas cuidados durante o dia, nomeadamente os E4, E5, E6.

“10/12 horas por dia, talvez” (E1)

“(...) parte da manha para fazer a higiene e preparar-lhe a comida (...) e a noite ao

deita-lo (...) ao longo do dia vou dando apoio (...) “(E2, E10)

“Varias vezes ao dia porque eu vou e venho, vou e venho. Mais ou menos umas Shoras

(...)” (E4, EB8)

“(...) depende da recetividade como me recebe, se esta de boa vontade ou ndo, porque

isso pode complicar todo o processo (...)" (E5)
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“(...) cuidadora desde as 10 da manha até as 19h da tarde” (E6)

“24 sob 24 horas. S6 quando foi para o centro de dia é que eram menos horas (...)"
(E7)

“Todo o tempo em que eu estou em casa. Tenho, todavia, alguns tempos de fuga entre
as 6 da manha até as 10 da manha que é a hora a que se levanta. Portanto a partir dai
passo a estar sempre atento. (...) cuido todo o dia. S6 quando ndo estou é que eu tenho
duas senhoras que dao la uma ajuda” (E9)

“Eu como estou a viver com ela... acaba por ser todo o dia” (E11, E3)

Foi possivel perceber ainda que alguns cuidadores tém familiares que os ajudam, nos cuidados
prestados. A data da entrevista dos 11 cuidadores, 10 tinham ajudas para questdes de higiene
ou outras situagdes pontuais (como idas ao supermercado, a farméacia, consultas), sendo que 1
dos cuidadores ndo tinha qualquer ajuda. Para além disso, os cuidadores E1, E3, E10 tinham
como ajudantes no cuidado a/o filha/filho, o E2, E4, E5 tinham como ajudantes no cuidado a/o
mde/pai, o E6 tinha a irm&, o E7 a sua nora, o E8 o namorado, o E9 decidiu contratar duas
pessoas para auxiliar no cuidado uma vez que ndo tem nenhum familiar que o possa ajuda, e 0
E11 até ao momento ninguém ajudava na prestacao de cuidados, a menos que fosse necessario

que 0 mesmo se ausentasse para alguma consulta médica, ou seja, situagdes mais urgentes.

A partir das respostas obtidas nas entrevistas realizadas a cada um dos cuidadores, concluiu-se
que a maioria sente varias preocupacdes ao longo do dia, quando tem que sair por algum motivo
nomeadamente trabalho, compras ou outro. Na maioria das vezes, os cuidadores preocupam-se
com o facto de poder acontecer alguma coisa na sua auséncia e, por tal, tentam demorar o0 menos
tempo possivel. Contudo, um dos cuidadores (E11) revela ndo sentir qualquer preocupagao
“Neste momento ndo”, uma vez que coabita com a pessoa cuidada, ndo sai de casa e quando o
tem que fazer, fa-lo acompanhada pela pessoa cuidada. Através dos exemplos seguintes
podemos entender a preocupacéo constante sentida pelos cuidadores:

“Isso € todos os dias e a toda a hora. Apesar dela por enquanto ndo mexer em fogdes

(...)” (E1)

“Nunca fico descansado... Eu vou a qualquer lado e estou sempre na perspetiva de

voltar o mais cedo possivel para casa, mesmo tendo as senhoras a trabalhar la... é

sempre diferente... eu sé tenho confianga total enquanto eu la estou.” (E9)

“(...) a minha preocupagdo todos os dias é se ele acorda bem, e durante o dia ando o

mais possivel com ele (...)" (E2)
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“(...) agora estou mais descansada com ele porque antes era ouvir uma ambulancia e
ficava logo preocupada porque ele saia de casa, ia por ai e pronto...” (E3)

“Quando estou a trabalhar é sempre uma preocupacao porque sdo muitas horas (...)”
(E4, E8)

“Normalmente dou sempre um toque ao meu pai (...) a sorte nisto tudo é que como ele
ja esta reformado e ha ali aquele apoio (...) eu deixo-lhe tudo organizado e
esquematizado” (E5, E10)

“Ndo... ndo porque estd la a minha irmd e pronto eles nunca ficam sozinhos” (E6)

Alguns dos cuidadores pernoitam na mesma casa que a pessoa de quem cuidam, nomeadamente
El, E2, E3, E7, E8, E9, E10 E11. Pode-se concluir que a maioria dos cuidadores refere ser
muito dificil a noite da pessoa cuidada, uma vez que as noites sdo quase sempre agitadas,
contudo, existem alguns cuidadores que referem que, a0 momento da entrevista, a situacéo
estava mais calma devido a medicagéo que é passada pelo médico para que, quer a pessoa com
deméncia quer o cuidador, possam descansar.

“Agora dorme a noite toda, mas (...) antes costumava levantar-se 2 0U 3 Vezes por noite

para ir a casa de banho” (E2, E11, E1)

“(...) noites inteirinhas sem dormir (...)” (E10)

“Levanta-se (...) vai abrir as portas, quer ir a rua. Ndo dorme nem deixa ninguém

dormir (...) com a medicagdo tem dormido melhor ultimamente” (E8)

“Durante a noite ja estive pior (...) durante a noite... toma um comprimido (...) e é mais

ou menos tranquila.” (E9)

“Dormia praticamente a noite inteira. Nao dava uma ma noite.” (ET7)

Foi possivel perceber ainda, atraves da analise das respostas dos entrevistados, que ser cuidador
a tempo inteiro interfere na qualidade do sono do cuidador também, pelo menos em dois dos
entrevistados, na medida em que, ndo conseguem ter uma noite tranquila, sem constante
preocupacdo. Os restantes ndo deram destaque a este tema.

“(...) acordo sempre. Sempre que a ouvir acordo. Isso ja faz parte do sistema.... Do dia

a dia e da preocupacdo, pronto.” (E1)

“(...) era complicado porque nés ndo descansavamos (...)" (E2, E8)

“Eu tenho um sono vigilante para a ajudar caso ela precise (...) eu tou sempre debaixo

daquela tensdo a ver o que se pode suceder (...)” (E9)
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Para entender se o cuidador tinha ou passou a ter algum problema de saude depois que se
tornou cuidador, podemos entender que a maioria ja tinha alguns problemas, nomeadamente a
nivel do sistema nervoso, problemas de colesterol e de coracdo. Depois que se tornaram
cuidadores os problemas de salde da maioria dos cuidadores mantiveram-se sem grandes
alteragdes, sendo que, a nivel do sistema nervoso foi possivel perceber a fragilidade de alguns
cuidadores ao longo da entrevista, através das expressdes faciais, da voz tremida e do visivel
cansaco.

“(...) nervos (...) depressdo (...) esgotamento (...)” (E1, E2, E5)

“Tenho muitos problemas de saude (...) tiroide (...) ndo sei se é devido a idade ou

nervos acumulados e fica tudo descontrolado “(E4)

“(...) A cabeca as vezes desequilibra um bocadinho (...) doente cardiaco (...) a

colesterol (...) diabetes ndo sei “(E7)

“(...) tive uma depressdo (...) medicamentos que tomo ¢ para o colesterol e para a

tensdo (...)” (E10)

“(...) eu tinha um psicologo e uma psiquiatra (...) tenho Lupus (...) fora o problema de

Coragdo que tenho... (...) afeta-me também o humor e essa coisa toda. Porque nunca

tou bem... (...) Claro que a minha doen¢a vai avang¢ando, é como os meus 0ssos que

também tou sempre com problemas, mas pronto (...)" (E11)

“Nao tenho tido doengas felizmente” (E9)

Foi possivel concluir também que a sobrecarrega sentida na prestacdo de cuidados varia
mediante cada um. Isto porque, quando existe uma ajuda extra (de um familiar, amigo, vizinho)
a sobrecarga é ligeiramente menor, pois o cuidador acaba por se sentir mais leve naquela
situacdo especifica podendo aproveitar esse tempo para si. Para além de que, com a ajuda dos
servigos de Centro de Dia (que deixou de existir provisoriamente), o cuidado prestado pelo
cuidador informal era mais leve e com menos tempo de prestacdo de cuidados. Apenas o
cuidador En6 referiu ndo sentir grande sobrecarga, uma vez que o tempo de cuidado é partilhado
com outra pessoa, sao cuidados rotativos, contudo refere que cuidar sozinha seria muito mais
complicado, duvidando se seria capaz de o fazer sem ajudas.

“(...)ndo... ndo porque a minha irmd ajuda-me porque se fosse sozinha ndo aguentava

(...)” (E6)

“Dificilimo. S6 quem esta metido naquilo é que sabe (...)" (E9)

“(...) éum bocado... complicado. As vezes estou um bocado saturada... ndo é saturada

é cansada... cansada da vida” (E11)
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“(...) a frustragdo que sentes (...) porque a vés deteriorar cada vez mais e sentes
saudades daquela pessoa que tu falas... que estava ali e hoje, por muito que queiras
falar com ela (...) estd, mas ndo estd. (...)” (ED)

“A pessoa diz as coisas tantas vezes, tantas vezes, tantas vezes, que chega a um ponto e

perde a paciéncia” (E8)

2- Pessoas Com Demeéncia

Nesta categoria procurou-se saber, através do cuidador informal, algumas informacdes acerca
da pessoa cuidada e, para tal, foram realizadas algumas perguntas, nomeadamente no que diz
respeito a escolarizacio dos mesmos. E percetivel que 4 deles ndo foram a escola (E1, E2, E3,
E7) e 5 detinham a 42 classe (E4, E5, E6, E8, E11). A pessoa com maior escolaridade detinha
0 2° ano de licenciatura (E9) e a menor escolaridade foi referente a pessoa cuidada pelo (E10)

com a 32 classe.

No que diz respeito a profissédo que o idoso tinha antes de surgir a deméncia, a maioria foi
domeéstica (E1, E4, E6, E7, E9, E11), sendo que 2 foram serventes de pedreiro (E2, E3), 1

jardineiro (E10) e ainda 2 pessoas na area da restauracao (E5, E8).

Foi questionado ao cuidador como a pessoa cuidada era antes e depois do diagndstico e foi
possivel perceber que a maioria dos cuidadores identificou o facto de que a pessoa com
deméncia, depois do diagnostico, passou a ter menos interesse por tudo aquilo que se passava
ao redor, foram deixando de fazer, de se interessar e de conversar.
“(...) ndo tem grande interesse por nada... Mas ele antes entretinha-se muito (...) ndao
tém conversa (...) esta mais apdtico (...)” (E2, E1, E5, E6, E11)
“Ta parado completamente, ndao tem conversa, ndo tem nada. Se agente nao lhe disser
nada, nada diz (...) E uma crian¢a que eu tenho aqui em casa (...) Eu noto que deixou
de conhecer as pessoas (...)” (E3)
“(...) ultimamente é quando ela se enerva fica agressiva. E ela ndo era agressiva. Era
uma pessoa muito, muito calma (...)" (E4)
“(...) ela era capaz de levar um dia inteiro falando ai fosse com quem fosse sem se
calar. E a partir dai acabou-se... (...) sempre tranquila, sempre amiga de...

conversar... (...)" (ET)
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“(...) ela antes fazia tudo em casa. Ajudava em tudo (...) Agora nada... ela agora so
desajuda porque ela desarruma a casa toda (...) Passou a ser uma pessoa muito mais
agressiva. ” (E8, E9)
“(...) conversas que ndo faziam sentido (...)" (E10)
Quando questionados sobre os problemas de saude das pessoas cuidadas, quer antes quer
depois do diagndstico, os cuidadores informais referem que a maioria dos problemas de satde
centram-se no colesterol (E1, E2, E3, E5, E8, E11) diabetes (E1, E7, E8, E11) e tenséo alta (E4,
E6, E8), sendo que trés deles (E4, E5, E6) ndo tinham qualquer problema de satde antes do

diagndstico.

No que diz respeito a autonomia do idoso, nomeadamente a alimentacéo, vestuario e higiene, a
maioria dos cuidadores referiu que apenas supervisiona as tarefas, contudo, a higiene é um
apoio substituido, uma vez que a maioria dos cuidadores faz a higiene, substituido a tarefa ao
invés de supervisionar.
“A minha filha ajuda-a a dar o banho porque pode ela cair (...) é a minha filha que lhe
escolhe a roupa... até porque as vezes é muito dependente ou preguicosa nao sei” (E1)
“Ele come pela mdo dele, vestir veste-se sozinho, mas precisa de ajuda. Lavar-se

’

sozinho ja ndo da tenho que o ajudar. Leva é muito tempo a comer, muito, muito tempo.’
(E2, E3)

“Faz tudo (...) Quer dizer, o banho sou eu que a ajudo até porque eu tenho medo que
ela caia (...)” (E4, E10)

“(...) eu também ndo quero que ela deixe de fazer porque quanto mais parada ela ficar
mais se acomoda e mais mobilidade ela perde. (...) Ela estda num quadro ja de quase de
dependéncia (...) Por exemplo... quando esta a mesa leva muito as mdos a comida,
comer com faca e garfo ja é impensavel” (E5)

“Embora faca as coisas temos que dizer sempre se ndo ela nao faz” (E6, E8, E9, E11)

“(...) tinha que fazer tudo” (ET)

Em relacdo ao humor da pessoa cuidada nos ultimos tempos, ou seja, se a pessoa cuidada tem
sido mais calma ou mais agitada no seu dia a dia, a resposta foi diferenciada, pois em alguns
casos os cuidadores referem que a pessoa se tornou calma depois que comecgou a ser medicada
(E2, E3, E4, E5,E6, E10) e noutros casos referem que tem sido sempre uma pessoa agitada (E8,
E11), a excecdo dos (E1, E7, E9) que, segundo os entrevistados sempre foram pessoas calmas

e ndo existiu alteracdo depois do diagnostico.
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3- A Deméncia
Nesta categoria procurou-se saber mais sobre cada deméncia diagnosticada e, para tal, os

cuidadores foram questionados sobre que tipo de deméncia diagnosticada, bem como, o
processo ocorrido:
“(...) fomos ao neurologista. E depois ele mandou fazer um TAC e a partir dai viu que
era Alzheimer” (E1)
“(...) consultas de neurologia e sei que depois 0 médico mandou-lhe fazer uns exames
a cabega e disse que ndo era Alzheimer. Era deméncia” (E2, E3)
“(...) fomos ao médico de familia... e depois ele disse ai vamos enviar para um
neurologista (...) as listas de espera pela publico, entdo fomos ao privado (...) e
pronto... foi diagnosticado. (...) O que ele me disse é que era Alzheimer e deméncia.
Ndo me disse mais nada. Nao sei mais nada” (E4)
“O neurologista (...) ndo fazia nada, ndo perguntava nada, nada, nada (...) era ao
despacha. (...) tive que ir a um neurologista particular porque no publico ele ndo fazia
nada e as consultas e exames demoravam muito e fui a uma em Faro que pronto, fez
aquilo que o outro ndo fez... aquela médica fez bastantes testes (...) ela deu-me 10go 0s
pontos chaves ali... viu o que é que era, com 0 TAC e com as informacdes que lhe fui
dando (...)” (E5)
“Primeiro explicamos ao médico de familia o que se passava (...) E entdo foi fazer a

)

ressonancia e viu-se que realmente tinha deméncia devido a varios pequenos AVC's’
(E6)

“(...) marcamos uma consulta com um neurologista (...) disse-me que era o inicio de
uma deméncia e que garantidamente era Alzheimer (...) fez uma TAC (...)” (E8, E7)
“a deméncia ndo lhe foi diagnosticado oficialmente ainda... eu sei porque vou vendo
os comportamentos dia a dia que sdo disfuncionais...é meter coisas onde ndo se deve
meter ou tirar e tal... falta de localizag¢do no espago e no tempo... (...) através das
leituras vi que as tantas haviamos de estar confrontados também com um surto de
deméncia (...) e depois conversando com a Dr?(...) ela confirmou-me (...)” (E9)

“(...) fui além ao médico (de familia) (...) o médico comegou a dizer que ele tinha que
ir para as urgéncias (...) para um psiquiatra (...) nos ja tinhamos ido a um neurologista
a Faro (...) médico, o neurologista, mandou-me para um otorrino porque ele tinha falta
de ouvido (...) o psiquiatra (...) na primeira consulta ndo me disse nada (...) diz-me ele

assim (...) o seu marido tem um bocadinho de deméncia (...)” (E10)
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“Foram a um especialista e o especialista disse-lhes logo assim muito rapidamente que
a minha mde tinha Alzheimer. Mas o meu irmao ficou um bocado chocado com aquilo...
como o médico lhe disse (...) aconselharam-no a ir ver a outro médico. E fomos a uma
especialista que nos disse que néo era Alzheimer que era mesmo deméncia que a minha
mae tinha porque viu-se na TAC (...) que a minha mde deve ter tido muitos pequenos
AVC’s e isso foi-lhe destruindo as células.” (E11)

Quanto aos primeiros sinais detetados pelo cuidador, os mesmos referiram o seguinte:
“Deixou de reconhecer algumas pessoas aqui da terra” (E1)
“(...) tava um bocado parado (...) ele era uma pessoa com muita vida (...) se nos ndo
puxassemos conversa ele também néo dizia nada (...) o facto de ele estar mais calado,
perder a nogdo do tempo... sair de casa e so regressar a noite.” (E2)
“(...) ja ndo se ajeitava com o dinheiro (...) chegava a casa todo burrado e diz que ndo
sabia, ndo sentia” (E3)
“(...) esquecia-se muito das coisas (...) repetia varias vezes a mesma coisa ou a mesma
pergunta (...) “(E4, EB)
“Era... a confusdo... parecia haver ali uma confusdo mental (...) referia muitas vezes
que tinha uma impressdo na cabega (...) Ficava muito parada (...) Inicialmente era com
o0 dinheiro (...) Estava sempre na defensiva (...) “(E5)
“(...) ndo sei o que foi que eu disse que ela irritou-se e mandou-me a erva (...) e dava
quedas (...) Teve um dia de manha...aparece-me com as botas calgadas ao contrério e
de pijama no meio de casa (...)” (E7)
“O esquecimento e o ir buscar coisas antigas ” (E8)
“(...) € meter coisas onde ndo se devem meter ou tirar e tal... falta de localiza¢do no
espago e no tempo...” (E9, E11)
“(...) agente notava nele umas pequenas falhas (...) tinha conversas que ndo faziam
sentido (...) comecei a notar que ele ndo dormia de noite, ele queria ir embora e tinha
alucinacbes” (E10)
Para além disso, houve alguns cuidadores que mencionaram que se sentiram pouco apoiados
pelo médico de familia, bem como, alguns médicos especialistas, sendo que alguns
mencionaram ainda que, se ndo fossem eles a questionar sobre 0 que se estava a passar, essa
informagé&o néo lhes era transmitida.
As informacOes dadas pelos especialistas (neurologistas) em relagdo as deméncias, 0s

cuidadores referem que:
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“(...) quando foi ao hospital a um neurologista, o médico disse que a deméncia podia
ser devido a idade porque vamos perdendo faculdades com o avan¢ar da idade (...) que
podia ser devido a idade ou até pelo acidente. S6 que depois desse grande acidente
notdmos que ele ficou mais esquecido. (...) Nada de informagoes (...)” (E2)

“(...) 0 medico de familia mandou-0 para Faro, 0 médico fez la uns exames e depois
disse-me ele tem deméncia (...) O Dr°ld em Faro manou-me uma medicago e disse-
me isto ndo cura, isto é para atrasar a doenca. Ele daqui vai sempre piorar e isto vai
até Alzheimer (...)" (E3)
“Ndo, nada. O que sei tenho ido pesquisando no google e isso tudo, porque ninguém
nos diz nada. Mesmo no particular ndo nos dizem nada. (...) O médico na altura o que
me disse foi que... a pessoa que tem Alzheimer automaticamente tem sempre
deméncia... foi o que ele me disse. E também ndo me explicou mais nada.” (E4)

“(...) eu é que tive que perguntar sempre aos médicos e depois pesquisava na net
também. (...) ndao ha ninguém que diga aquilo que podemos esperar que acontega...
(...) As vezes sinto que é do género: o médico aqui sou eu, eu digo o que tens que fazer
e ndo falas muito que eu tenho mais que fazer. Por norma sdo assim, alguns ndo, mas
por norma sdo.” (E5)

“A neurologista explicou-nos assim por alto o que é que a minha mée tinha e que a
doenca seria mais lenta. Senti-me apoiada com essa médica... com o médico de familia
jad ndo” (E6)

“Hum... ndo. Ndo houve... os médicos o que me diziam é que € uma doenca incuravel.
Tinha tendéncia a piorar” (ET7)

“Disseram-me que era uma deméncia... deram-me 0S medicamentos para aquilo néo
avangar tdo rapidamente ... e nada. Disseram-me que tinha que ir 14 de 6 em 6 meses
para ver a evolug¢do da deméncia (...) Depois fui pesquisar.... Fui pesquisar coisas da
doencga na internet” (E8)

“(...) vou a uma senhora (...) com experiéncia e é daquelas que...a pessoa conversa...
inspira confian¢a e depois faz aquilo que se deve fazer que é... adaptar-se 0S
medicamentos ao doente” (E9)

“Nada. (...) o meu marido comegou a beber aqueles comprimidos (...) mas os meus
filhos foram ao computador, a internet. Tiveram a ver e diz que era deméncia (...)"
(E10)

“(...) A médica explicou-nos (...) era mesmo deméncia e que ndo havia nada a fazer. E

que vai sempre ficando pior (...)” (E11)
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Em relacdo as informacdes dadas pelos médicos de familia depois do diagndéstico alguns dos
entrevistados referem que:

“Ndo, nada, nada, nada. So prescreve as receitas que pedimos (...) sinceramente
gostaria que ele nos tivesse informado mais de como as coisas poderiam vir
aumentando, como deveriamos lidar com a situacdo e ter mais apoio do centro de
saude, do médico de familia.” (E2, E5, E8)

“Nada, nada, nada, nada (...). Nao pergunta se esta bem se esta mal. Nao quer saber,
nao se importa nada. (...) prefiro pagar e ir a outro médico... Porque o médico de
familia manda tudo para Faro” (E3, E10)

“Nada. Nunca teve uma preocupagdo, nada. So passa é os medicamentos todos os
meses, mais nada” (E4, E6)

“(...) E um médico de familia que é completamente instavel... umas vezes é um, outras
vezes é outro. Eu limito-me a pedir a medicacéo... (...) S6 nos livros... absolutamente.

Nado tive qualquer outra ajuda (...)" (E9, E1)

A maioria dos cuidadores informais desta investigacdo estdo de acordo, no que diz respeito ao
custo elevado da medicacéo que a pessoa com deméncia precisa, pois variam entre 0s 50 euros
e 100 euros a excecdo dos entrevistados E2, E5, E10 e E11 que ndo se prenunciaram sobre esta

questao.

4- Relagdo Cuidador e Pessoa Cuidada
Nesta categoria procurou-se conhecer a relacdo do cuidador com a pessoa com deméncia.

Relativamente a questdo: “Porque decidiu assumir o papel de cuidador informal?” os
entrevistados E1, E2, E4, E5, E6, E7, E8, E9, E11 referiram razbes de &mbito emocional,
assumindo a tarefa como um dever, devido as afei¢des e ligacdo com o idoso. Por outro lado,
os E3, E10, apontaram razdes monetarias, ou de obrigatoriedade como podemos verificar pelos
seguintes exemplos:
“(...) ndo tenho hipoteses porque sou eu que estou a viver comela (...)” (E1, E7, E8)
“(...) acho que tenho esse dever (...) se puder tratar dele, ele ndo vai para um lar (...)
“(E2)
“(...) porque eu ndo posso pedir ajuda, por exemplo, ao lar (...) Se precisar pois ndo

sei como serd porque o dinheiro que agente ganha nao chegara” (E3, E10)
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“Porque sdo 0s meus pais (...) Se eles cuidaram de mim eu tenho que cuidar deles.”
(E4)

“(...) primeiro porgue havia essa necessidade e depois porque... vou deixa-1a?” (E5)
“(...)ndo os podia deixar abandonados (...) ndo havia mais nenhuma alternativa” (E6)
“Por dois motivos. Um, ndo queria submente a minha mulher a sair de casa e depois
porque é muito dispendioso ... bastante até” (E9)

“(...) Porque 0 meu irmdo disse-me logo que ele ndo... que esse papel ele ndo o queria.
Sendo homem ha coisas que ele ndo sabe fazer (...) disse-me que eu como mulher que...

pronto ... estarei muito mais a vontade para fazer as coisas a minha mde do que ele.”

(E11)

Em relacdo as mudancas sentidas no meio familiar e social depois que assumiram ser
cuidadores informais, as respostas formam unanimes. Praticamente todos mencionaram que
existiu uma grande mudanca nas suas vidas, uma vez que deixaram de puder fazer aquilo que
anteriormente faziam, contudo, houve alguns cuidadores que referiram que a sua rotina se
manteve igual ou com alterac6es insignificantes.

“(...) Todos os dias fico preocupado porque pode acontecer alguma coisa (...) Houve

uma restri¢do e bem grande (...) Mudou muito (...)” (E1)

“(...) passei so a cuidar. Praticamente ndo tenho vida, como tinha antes (...) sou

cuidadora a tempo inteiro” (E2, E6)

“(...) é que estou mais presa” (E3)

“Nenhumas (...) continuo a fazer a vida mais ou menos como antes (...)" (E4, E10)

“(...) deixas de ter tempo... deixas de ter tempo para ti e para os outros” (ES)

“(...) tive que deixar de fazer o que fazia (...)” (ET)

“(...) deixei de ter vida (...) eu ndo posso ir a lado nenhum, eu ndo posso fazer nada...”

(E8)

“Variadissimas... Eu deixei de ter qualquer liberdade e deixei de puder pensar em mim

e deixei de puder... fazer qualquer coisa que gostasse a ndo ser naquele periodo entre

as 6 e as 10 da manh&” (E9)

“Eu estou ali 24 sob 24, ndo ha dia nenhum que alguém me dé uma ajuda e me diga

hoje podes ir dar uma volta que eu fico aqui a tomar conta (...) é dificil. (...) senti que

eu... eu ao assumir, ja ndo poderia fazer a vida que fazia” (E11)
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As respostas dadas pelos entrevistados em relagdo ao tipo de cuidados que séo prestados ao
idoso pelo cuidador, os mesmos foram quase unanimes, na medida em que prestam todos 0s
cuidados a excecdo da higiene, pois alguns cuidadores informais principais tém apoio de outro
familiar para prestar esse tipo de apoio.
“Tudo. Tudo menos a parte da higiene (...) Mas ela propria ainda faz as coisas sozinha
precisa € de algum apoio, alguma supervisdo.” (E1, E2, E3, E10)
“Limpar a casa, fazer as compras para a semana... estar presente muito tempo (...)
leva-los as consultas. (...) Ao sabado, vamos todos ao restaurante para desaliviar um
pouco a cabeca. E € assim “(E4)
“(...) praticamente tudo. Higiene ela faz, mas pronto, nés é que temos que dizer (...)”
(E6, E8, E11)
“FEu é que tinha que fazer tudo... higiene, alimenta¢do, banho” (E7, E5, E9)

Foi questionado ainda, de que forma os cuidadores informais passavam 0s seus tempos livres,
pelo que as respostas foram as seguintes:
“Quais tempos livres (...)” (E1, E7)
“(...) fico sentada ao pé do meu pai (...) fago ponto cruz (...) Vou as compras, a
farméacia, mas que eu diga, vou dar uma volta, isso ndo. Tenho esta preocupacao
constante. Fago o que tenho a fazer e vou logo para casa” (E2)
“(...) vou a missa (...) Gosto muito de ir as compras, mas custa-me ir. (...) Bainhas,
costura... malha (...) ler (...)” (E3)
“(...)Vou andar um bocadinho a praia, a internet, ao Facebook (risos), jogo as vezes
Jjoguinhos que estdo la... Mas todos os dias ando 1 hora (...)" (E4)
“Muito dificilmente ha porque tens sempre alguma coisa para fazer... Tenho sempre
tudo programado para aquilo que tenho que fazer, para as coisas que tenho que cuidar
(..)” (E5)
“Ndo tenho grande tempo para mim (...). O tempo que eu aproveito e que gosto muito
de fazer é ler (...) E as vezes de manha vou caminhando pela praia quando vou para
casa dos meus pais. Faz-me bem e sempre desanuvio a cabega, o corpo e a alma (...)
S80 poucos estes momentos, mas sabem muito bem.” (E6)
“Nunca tenho aquele momento livre...sozinha (...)” (E8)

“(...) cuido das flores, das drvores, dos animais... (...) obrigatoriamente trato das

minhas coisas (...)" (E9, E10)
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“(...) o tempo que eu tenho livre em casa é ir para 0 meu quarto e estar no meu quarto

sossegada (...) saiu muito pouco (...)” (E11)

Quando questionados sobre como se tem sentido fisicamente nos ultimos dois meses, as
respostas foram muito semelhantes entre os cuidadores, como podemos analisar:
“emagreci muito ... Fui abaixo. A todos os niveis.” (E1)
“Sinto-me com menos capacidade (...) Tou mais cansada.... (...)” (E3, E2, E7, E8, E9)
“(...) tenho muitos problemas de saude (...) engordei em 4 meses quase 20 kg (...) custa
muito cuidar de uma pessoa assim (...)”" (E4)
“(...) isto vai-se tornando cada vez mais dificil & medida que ela vai perdendo as
capacidades porque cada vez ela requer mais aten¢do, mais cuidados e...aumenta a tua
frustra¢do... aumenta a tua madagoa, porque queres fazer e ndo consegues... hum...
aumenta a sensagdo de impoténcia” (E5)
“Sinto-me bem” (E6, E10)
“(...) as manhds sdo horriveis (...) sinto que tenho que estar logo em a¢do (...) os meus

0ss0s que também tou sempre com problemas, mas pronto (...)” (E11)

A nivel de cansaco psicologico nos ultimos dois meses, podemos constatar que 0s sentimentos
dos cuidadores sdo semelhantes entre si, como comprovam as respostas:
“(...) no inicio tive muito em baixo porque nao sabia muito bem o que fazer, mas agora
pronto... tou mais tranquilo até porque tomo medica¢do para o sistema nervoso. Mas
fui abaixo psicologicamente. E uma pressdo grande (...). De ndo saber como iria ser a
doencga (...) A minha depressdo deu-me para emagrecer” (E1)
“(...) agora tou mais descansada com ele porque antes era ouvir uma ambulancia e
ficava logo preocupada porque ele saia de casa (...)” (E3)
“Ha dias que estamos melhores e ha outros que ndo temos tanta paciéncia. E quando
uma pessoa repete mais de 30 vezes a mesma pergunta (...) guardo tudo para mim (...)
ndo sei se é devido a minha idade ou nervos acumulados e fica tudo descontrolado (...)
durmo mal, engordei, sinto-me em baixo, tudo me chateia... Mas pronto. Os nervos
acumulam-se de tratar da pessoa e acho que isso faz mal ao nosso corpo.” (E4)
“(...) as vezes sinto-me bem, mas outras vezes parece que fico assim meia passada.

Acho que as vezes por uma pequena coisa é motivo para eu me alterar logo.” (E5)
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“(...) psicologicamente eu acho que me sinto bem. Porque aquilo tem ido devagarinho
(...) dd para a gente se ir acostumando e adaptando... mas as vezes da-me pena de ver
que ela ja nao é a mesma pessoa.” (E6, E10)

“(...) sentia-me arrumado. (...) a minha cabeg¢a desequilibrou logo. Pensando logo o
que € que eu tinha pela frente.” (E7)

“Isto € muito, muito, muito, desgastante. As pessoas falam, mas acho que s6 quem passa
por elas e quem vive nisto é que sabe.” (E8, E2, E9)

“Eu pensava que o meu psicologico se ia mais abaixo... hum... mas tou indo mais ou

menos...” (E11)

Foi ainda possivel perceber o estado da relacdo dos cuidadores com o idoso, através das
seguintes afirmacoes:
“Tem sido excelente porque ela ndo me da assim grande trabalho (...)" (E1)
“(...) hd vezes que ele é calmo e outras que é agressivo. (...) tentar levar as coisas com
paciéncia e com calma.” (E2, E8, E9)
“Amor (risos) Muito amor” (E4, ET)
“(...) sempre fomos muito proximas (...)"" (ED)
“No principio (...) ela se fartava de falar mal da gente mas isso é normal dessa
doenga... Agora sei disso, mas na altura quando a ouvia a falar mal das proprias
filhas... ficava um bocado passada da cabega (...)" (E6)
“(...) para ela, ela continua a ser ela a fazer tudo... (...) me chama de mentirosa (...) a
minha mae sempre fez aquela diferenca entre mim e o meu irmdo (...) parece que nunca

vé aquilo que eu fago (...)" (E11)

Alguns cuidadores asseguraram ainda que ser cuidador ndo é tarefa facil, como podemos
constatar nos seguintes excertos:
“Nao é assim muito facil porque ele muitas vezes ndo compreende 0 que nds queremos
que ele faca. Nos queremos o bem dele, e ele infelizmente nao compreende (...) Senti-
me preocupada porque ndo sabia se era capaz de estar a altura disso, desgaste fisico...
a preocupacao contante.” (E2)
“(...) é sempre dificil porque ele s6 quer sair de casa (...)” (E3)
“(...) alguns dias sé@o um bocadinho dificeis, um bocadinho ndo, muito mesmo (...)”
(E6, E4)
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“E muito, muito complicado. Ao principio agente n&o tem muito bem a nog&o. S6 depois
do passar do tempo é que vamos vendo. E muito complicado (...) estamos limitados...
N&o podemos sair para muito longe porque temos que estar sempre de olho nela (...)”
(E8)

“Ja ndo sou o cuidador que deveria ser (...) Para cuidador, um familiar nunca é a
melhor escolha. Porque o cuidador familiar ndo consegue fazer o chamado
distanciamento. E entdo vive aquilo de uma maneira demasiadamente préxima e

interioriza muitos comportamentos do doente como uma afronta a si proprio (...)” (E9)

Para além disso, ser cuidar de um idoso com deméncia, ainda se torna uma tarefa mais
complicada, como nos elucidam todos os entrevistados:
“Uma carga de trabalhos (risos). Da muito trabalho... ¢ um desgaste muito grande a
nivel psicolégico porque a pessoa tem sempre aguela preocupagdo constante de
acontecer qualquer coisa...” (E1)
“(...) é como se fosse uma criancga (...) é uma grande responsabilidade (...) A pessoa
sem deméncia faz as suas coisinhas normais, pode precisar de ajuda, mas é diferente.
Porque a pessoa compreende, consegue ter um convivio normal e consegue ter um
dialogo (...) ja a pessoa com deméncia ndo é assim... ela ndo tem conversa (...) é tentar
levar as coisas com paciéncia e com calma (...) " (E2)
“(...) precisa de ter muita paciéncia e muita humildade... muita calma” (E3)
“(...) com deméncia custa mais a cuidar (...) Tem que se ter muita paciéncia, amor e
carinho (...). E duro. Ha dias que é muito duro (...) Ha dias que estamos melhores e hd
outros que ndo temos tanta paciéncia (...)" (E4)
“As vezes é... repetir sempre a mesma coisa... Custa um bocadinho... Mas no fundo é
tu perderes alguém que tu ainda convives (...)” (E5)
“E ter muita paciéncia, boa vontade, disponibilidade e... acho que é isso. Paciéncia
especialmente. ” (E6)
“(...) é... como criar uma crianga pequenina. Tem que se vestir, tem que lavar, tem
que... tem dar de comer... é isso tudo (...)” (ET)
“(...) é muito dificil, é muito complicado, é muito desgastante. Porque nos queremos
cuidar, queremos ajudar, queremos o melhor para ela... e para ela tudo o que eu faga

ta sempre tudo mal (...)" (E8)
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“Dificilimo.... Dificilimo. S6 quem estda metido naquilo é que sabe (...) respeitando a
identidade da pessoa, aparando todo o circuito da sua vida diaria no sentido dela ndo
sofrer mais do que aquilo que ja esta a sofrer (...)" (E9)

“(...) eu tratei da minha mde... e eramos muito. E eu sozinha é que a tratei (...) pronto
tratei da minha mde (...) e da minha sogra. Da minha mde para o meu marido é que
tinha que lhe por fraldas a ela e as enfermeiras vinham tratar-lhe das feridas (...)"
(E10)

“(...) o que é terrivel na deméncia é que... ela ndo para de repetir sempre as mesmas

perguntas (...)" (E11).

5- Apoios
No gue concerne ao apoio formal, procuramos saber se os participantes recebem ou ndo esse
apoio. Posto isto, questionamos acerca dos apoios ou associa¢des que o cuidador conhece a
nivel nacional, a qual obtivemos as seguintes respostas:
“Acho que ha associagoes sim, mas acho que ndo conhego... “(E1, E9, E11)
“Nada, nada” (E2, E3, E8, E10)
“Ndo, mas tenho um grupo de Alzheimer no Facebook que de vez em quando publicam
coisinhas, mas ndo conhego mais nada. (...) Acho util. E as vezes penso olha a minha
mae também faz isso ou diz isso (riso) (...) Mas também se ndo fosse a internet era uma
parvalhona, ndo sabia nada... Mas como eu estou sempre pesquisando e tudo (...)”
(E4)

a ouvi falar, mas nunca contactei” (E6, E5)

“Eu tenho ouvido aqui (...) através da televisdo (...)" (ET)

Para além disso foi possivel saber também o conhecimento que 0s mesmos detinham em relagéo
aos apoios fornecidos pela Seguranca Social, como podemos verificar nos seguintes excertos:
“(...) acho que ha apoios por parte da seguranca social, mas eu ainda ndo fui tratar
disso ainda (...)” (E1, E4, E8)
“Nao (...) mas também nunca me preocupei a procurar” (E2, E11)
“Nao sei nada disso, nunca ninguém me explicou nada disso” (E3)
“(...) fui ouvindo de pessoas que estdo em situagoes idénticas. Mas ndo sabia de muitas

coias que eu ou a minha mde temos direito como as fraldas e outros.” (E5)
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“Eu fui perguntar na seguran¢a social se tinha direito a alguma coisa e disseram-me
que em principio ndo porque como temos alguns bens ndo ¢ possivel. (...) Isso de que
os cuidadores informais tem apoios é tudo mentira, tudo treta.” (E6)

“Pedi um auxiliozinho mas disseram-me que ndo (...) A certeza porém é que a minha
reforma (...) que ela ndo tem reforma... ndo chega para pagar um lar” (E7)

“Tenho a cerca de 1 ano cerca de 194 euros de apoio. Da vontade de rir mas
enfim...tudo bem.” (E9)

“Eu tenho... fui a seguran¢a social e disseram-me que 0 médico que o esta a tratar

tinha que preencher um papel e assim foi ” (E11)

Relativamente ao concelho em estudo, foi também questionado sobre 0s apoios existentes que
0s cuidadores conheciam:
“Ndo sei. S6 aqui os lares porque ndo existe nada proprio que eu saiba.” (E1, E5, E10)
“Ndo, ndo conheco (...) mas também nunca procurei em saber... Até porque até agora
ndo precisei, so se a situag¢do se agravar (...) teremos que procurar” (E2, E9)
“Nao (...)” (E4, E6)
“Ndo... Acho que ndo conhego apoio nenhum” (E7, E8)

“(...) nunca tentei perceber (...)” (E11)

Par além disso, trés dos cuidadores entrevistados referiram ser importante a existéncia de apoio
psicolégico, sendo que existem alguns cuidadores que referiram que antes de assumir o papel
de cuidadores os mesmos ja eram seguidos por profissionais desta area, nomeadamente
psicologos e/ou psiquiatras. (Enl, En2, En5, En10, Enl11).
“(...) um psicologo faz-nos ver as coisas por outro prisma, faz-nos ver de outra
maneira, faz-nos compreender, faz-nos pensar em nés também... que muitas vezes nos
esquecemos de nos por cuidarmos de quem precisa... sO que muitas vezes ndo é facil...
fazer o que temos que fazer e ainda ter que pensar em nos proprios... Eu sei que ponho
0 meu pai a frente. Nao sei se deve ser assim ou ndo mas ponho 0 meu pai a frente,
claro que sim” (En2)
“(...) para desabafar, para aliviar a tensdo (...)” (En4)

“sim (...) Porque isto é uma coisa muito dificil, muito desgastante (...)” (En6)

Para além disso, foi também questionado o que gostariam que fosse feito no concelho para dar

resposta quer aos cuidadores, quer as pessoas diagnosticadas com deméncia.
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“(...) acho que devia de haver um centro de dia mesmo proprio para pessoas com
deméncia (...) poder deixa-la durante o dia em algum lugar préprio para pessoas com
deméncia para ela ficar ocupada e eu puder fazer as minhas coisas mais descansado e
livre e saber que ela estd bem.” (E1, E6)

“Devia de haver nos centros de saude, na minha opinido, consultas para as pessoas
com deméncia, como fazem com as que tem diabetes. Consultas regulares para ver se
a situa¢do agravou ou ndo (...) se fosse possivel seria bom também ter acesso a um
psicologo gratuito ou com pagamento simbolico. E... talvez alguma coisa em que as
pessoas com deméncia pudessem ir para la umas horas durante o dia para que o
cuidador pudesse estar com a tarde livre ou a manh&, uma coisa assim...” (E2)

“(...) eu vejo é que ndo temos apoio de lado nenhum. Nem Camaras, nem de juntas,
nem de médicos, nem de policiamento nem nada. (...) Gostava que fosse feito qualquer
coisa a nivel... para que os idosos um dia tivéssemos um maior acompanhamento. Que
as pessoas do estado, das Camaras Municipais que viessem a nossa casa, que falassem,
que... é que se eu ndo sair daqui ndo falo com pessoa nenhuma. (...) o contacto com
outras pessoas tem-me feito falta. Um acompanhamento de proximidade... (...)” (E3)
“(...) acho é que se o estado desse um ordenado, ndo digo muito, um ordenado
minimo... as pessoas que tivessem a cuidar, ja ndo era preciso estarem tantas horas
sozinhos e aliviava as listas de espera nos lares. (...) Nos lares as prestagoes vdo até
mil e tal euros (...) Nao ficava mais barato, as pessoas cuidarem dos seus? Eu abdicava
de ir trabalhar para cuidar so deles, se houvesse essa possibilidade. (...) dar-Ihes um
dia de folga por semana para aliviar a cabe¢a e a mente (...)” (E4)

“(...) Eu acho que passa muito por criar um apoio mais eficaz que assim que a pessoa
é diagnosticada, fosse feito um género de um rastreio no centro de saude e depois
deveria de ser seguida. Quer a pessoa com deméncia quer a familia que a cuida. Haver
um acompanhamento real, com uma avaliagcao antes (...)” (E5)

“(...) Tudo o que viesse era favoravel (...) Gostava é que ndo me pedissem tanto
dinheiro da reforma para a poder por num lar (...)" (E7, E8)

“(...) primeiro tudo deve ser equacionado. Depois ia-Se a0 ambiente familiar ver se ele
€ propicio e em que termos o é para cuidar da pessoa. Depois a nivel financeiro... e
depois haver supervisores imparciais e capacitados que fizessem, como ha por exemplo
na Suécia, uma visita domiciliaria para ver s condigoes das pessoas... introduzindo as
melhorias que houvesse para introduzir, aconselhando, promovendo a evolugao

positiva. (...) e também que houvesse uma educagdo alimentar, porque isto também
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passa muito pela educagdo alimentar. Porque quanto mais carne agente comer ... e mais
produtos modificados... ndo se admirem das doencas mentais surgirem cada vez
mais...” (E9)

“(...) que dessem uma ajuda (...) para algumas pessoas ajuda financeira, para outras
ajuda psicolégica (...)" (E10)

“(...) acho que... as vezes seria bom estarmos com outras pessoas que estdo na mesma
Situagdo e... e, trocarmos as ideias e tentarmos ver o que é que se pode fazer. (...) haver
qualquer coisa que agente os possa levar para eles fazerem algumas coisas que ainda
conseguissem fazer (...) porque as vezes eles ndo conseguem fazer grandes coisas, mas
ainda ha coisas que ainda tem vontade e conseguem...(...) eu acho é que ndo fazem
muita coisa para as pessoas com deméncia. Sao metidas um bocadinho a parte... Como

elas ja ndo se lembram de nada... é isso que as vezes sinto. E para certas familias é

complicado...” (E11)

Nesta categoria, o cuidador En9 destaca algo que considera importante no que diz respeito ao

apoio formal. Pois, embora considere importante, dado a sua experiéncia, o entrevistado

considera que sdo muito mal pagos.

“F outra coisa que estd profundamente errado... que também é uma coisa gravissima €
que quem esta nos lares, é mal pago até dizer chega... hum... hum... e depois ndo se
lhes dd formagdo. E preciso formar, informar e recompensar quem estd nessa drea...

porque é uma coisa extremamente dificil 7 (E9).
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Capitulo VII - Discussédo dos Resultados

1- Relativamente ao cuidador

Apds a revisdo bibliografica é possivel concluir nesta categoria, no que diz respeito a
caracterizagdo dos cuidadores, que a semelhanca de outros estudos (Aires et al., 2020; Mendes
et al., 2019; Romdo et al., 2008; Sousa et al., 2017) a amostra é predominantemente do sexo
feminino, sendo que o cuidador é um familiar e, por norma, recai sobre o/a filho/a ou cdnjuge.

Com base na analise dos resultados nesta categoria verificou-se ainda que a maioria dos
cuidadores desta investigacdo desempenharam profissbes com constante contacto com o
publico ou inseridos em equipas multidisciplinares, pelo que, ao assumirem o papel de
cuidadores informais, estas liga¢fes sociais diminuiram ou, em alguns casos, deixaram de
existir. Para além disso, o cuidador passou a ter menos tempo para si, menos liberdade, menos
ligacOes socias e mais responsabilidades e preocupacdes. De acordo com Sousa et al. (2017), o
cuidado prestado constante de forma diaria trard, a dada altura, uma sobrecarga fisica e
psicoldgica ao cuidador, isto porque, o ato de cuidar de uma pessoa com deméncia faz com que
a sobrecarga do cuidador aumente a todos os niveis (social, psicoldgico e financeiro), pelo que
é importante, de acordo com Roméo et al. (2008), que os cuidadores consigam cuidar de si,
pois s6 assim é possivel cuidar do outro.

Porém, nesta investigacdo, devido a pandemia COVID-19, a maior parte dos cuidadores
informais viram-se obrigados a prestar cuidados 24 sob 24 horas, 0 que se traduziu num maior
cansago, pois mesmo aqueles que detinham alguma ajuda através da resposta social de centro
de dia, deixaram de ter. Toda esta situagdo prejudicou ndo sé o cuidador como a pessoa cuidada,
uma vez que 0s contactos sociais de ambos foram reduzidos. Neste Gltimo ano, alguns dos
cuidadores tiveram que alterar as suas rotinas diarias para conseguir prestar um maior cuidado
a pessoa com deméncia, inclusive, alguns optaram por deixar o seu proprio trabalho e a sua
habitacdo de maneira a conseguirem adaptar-se as necessidades da pessoa cuidada.

Pode-se perceber ainda que os cuidadores com mais horas diarias de prestacdo de
cuidados, demonstraram um maior cansacgo e saturacdo pela tarefa de cuidar, sendo que os
cuidadores secundarios consistiram numa ajuda fundamental ao cuidador informal para a
diminuicdo do stresse acarretado pela prestacdo de cuidados. Todavia, mediante esta amostra,
concluimos que este fator depende do tipo de ajuda e das horas despendidas. Neste caso em
concreto, a maioria das ajudas externas sdo direcionadas a higiene o que, embora seja uma
menor carga para cuidador, ndo é suficiente, pois a maioria refere necessidade de mais tempo

livre para si.
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No que diz respeito a saude do cuidador informal principal, a mesma também € posta a
prova, essencialmente no que concerne a salde mental, sendo que foi possivel entender que
alguns deles ja tinham recorrido a profissionais de satude como psic6logos ou psiquiatras para
tratar dos seus problemas antes de se tornarem cuidadores. De acordo com Nascimento e
Figueiredo, (2019) e Alves et al. (2019), cuidar pode acarretar muitos problemas de saude para
0 cuidador, nomeadamente o surgimento de burnout, caso o cuidador ndo seja capaz de

desvincular da tarefa de cuidar e se permita a cuidar de si préprio em prol do bem de ambos.

2- Relativamente a pessoa com deméncia

Nesta categoria foi possivel concluir que relativamente a caracterizagdo da pessoa com
deméncia, a maioria é predominantemente do sexo feminino, com baixa escolaridade e com
uma profissdo anterior com poucos estimulos. Para além disso, de acordo com Santos et al.
(2020b) embora ndo se saiba a origem de uma deméncia sabe-se que existem alguns fatores de
risco para o surgimento da mesma como o colesterol alto, diabetes, sedentarismo, baixa
escolaridade, entre outros fatores presentes em todos as pessoas cuidadas desta investigacao.

Para além disso, os primeiros sintomas da deméncia e a sua evolucédo trouxe ao cuidador
mais cansago e desorientagdo o que complicou na prestacdo de cuidados prestados, muito
devido a pouca autonomia da maioria das pessoas cuidadas, acrescentando a preocupacdo
constante sentida pelo cuidador. Com a evolucdo da deméncia, os cuidadores conseguiram
compreender também que a pessoa cuidada deixou de conseguir fazer aquilo que fazia
anteriormente o que, de certa forma, provocou em todos eles angustia e tristeza. No entanto,
alguns dos cuidadores insistiam para que a pessoa continuasse a fazer (ou a tentar), de forma a
minimizar as perdas que, naturalmente, a pessoa com deméncia ira sofrer.

Sendo a agressividade uma das muitas formas que a pessoa com deméncia utiliza para
se exprimir, os cuidadores informais nutriram uma grande mudanca no seu contexto e, por
vezes, sentiram-se ofendidos pelas atitudes da mesma, o que fez com que procurassem ajuda
médica para que a situagdo se revertesse. Assim, foram prescritos farmacos (calmantes), o que
fez com que ocorresse uma melhoria da situacdo do cuidador (porque a pessoa ficava mais

tranquila), mas um agravamento na pessoa cuidada (tornou-se apatica).
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3- Relativamente a deméncia

De acordo com Pérez et.al (2016), a terminologia de deméncia é fornecida muitas vezes
para substituir a palavra de Alzheimer, visto que popularmente a palavra Alzheimer € bastante
conhecido. Para alem disso, as informacdes que sao transmitidas aos familiares para substituir
a palavra “Alzheimer” ou “deméncia” sdo muitas vezes referidos 0s problemas de memoria
para conceder um diagnéstico a familia. Contudo, as informacdes que sdo facultadas sdo muito
vagas e pouco consistentes, o que leva a um stresse maior do cuidador por ndo saber em
concreto aquilo que se passa com a pessoa de quem cuida. Segundo Pérez et al. (2016) alguns
especialistas optam por ndo fornecer o diagnéstico para proteger quer a pessoa com deméncia,
quer os familiares.

De acordo com um estudo elaborado pela ADI (2021), alguns especialistas ainda
acreditam que as deméncias sdo processos normais do envelhecimento o que pode levar a um
diagndstico errado ou tardio, uma vez que o inicio de uma deméncia pode, por si SO, ser
confundido com o envelhecimento normal e, caso ndo exista uma TAC, ressonancia ou analises
especificas que comprovem algum tipo de deméncia, o diagnostico sera feito tardiamente.

No que diz respeito ao custo da medicacdo, de acordo com Trépel (2015), a mesma é bastante

dispendiosa o que vem complicar ainda mais a situagéo economica do cuidador.

4- Relativamente a relacéo do cuidador e pessoa cuidada

Segundo varios estudos (Romédo et al., 2008; Sequeira, 2020; Vieira et al., 2010) os
cuidadores informais assumem esse papel por necessidade ou questbes emocionais/afetivas
para com a pessoa com deméncia. A preocupacao constante do cuidador para com a pessoa de
quem cuida torna o processo mais complexo, uma vez que o cuidador estd em constante tenséo,
preocupacao e stresse, o que se pode traduzir numa relacdo menos boa com a pessoa cuidada.

Praticamente todos os cuidadores referiram que sentiram grandes mudancas a nivel
familiar, mas sobretudo a nivel social, uma vez que deixaram de concretizar o que faziam e as
relacdes sociais foram diminuidas ou enfraquecidas pois, o cuidador esta focado na tarefa a que
se propOs. Nesta investigacdo, praticamente todos os cuidadores tem ajudas de outros
cuidadores para dar resposta as necessidades de higiene da pessoa cuidada, nomeadamente o
banho. Embora seja um fator de alivio, ndo chega para que o cuidador se possa sentir menos
preocupado até porque os tempos livres do cuidador também sdo nulos. No entanto, alguns
deles fazem questdo de envolverem-se em atividades de que gostam, principalmente programas

desportivos, de forma a aliviar o pensamento. Deste modo, a nivel psicoldgico e fisico a maioria
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refere que se sente em baixo, uma vez que a pessoa cuidada é muito repetitiva durante o dia, 0
que se torna psicologicamente desgastante. Porém, a opinido dos cuidadores sobre como é
cuidar de uma pessoa com deméncia € unanime, pois todos concordam que € uma tarefa
extremamente dificil, preocupante e consequentemente desgastante devido aos desafios diarios

constantes provenientes da evolucdo da doenca.

5- Relativamente aos apoios para cuidadores informais e pessoa com deméncia:

Os dados referidos no capitulo anterior estdo de acordo com Monteiro (2016), sendo que

o0s cuidadores aprendem a cuidar por si pelos exemplos que vao ouvindo e nédo tanto pelas
diretrizes e conselhos referidos pelos profissionais de satde (como deveria de ser).
Porém, os cuidadores informais s6 procuram ajuda, sejam elas quais foram, quando sentem que
ndo tém outra op¢do. Ou seja, no que diz respeito as informaces relacionadas com instituicées
existentes, bem como possiveis ajudas aos cuidadores e a pessoa com deméncia, esses apoios
s0 sao procurados quando o cuidador sente que precisa realmente de ajuda e, por norma, nessa
fase é quando o cuidador ja esta psicologicamente esgotado. Para além disso, ninguém prepara
os cuidadores informais para o que pode acontecer, 0 que podem esperar, 0 que pode ser feito
para diminuir a sobrecarga que naturalmente irdo sentir por cuidarem de uma pessoa com
deméncia.

Segundo Nascimento e Figueiredo (2009) o apoio psicoldgico é uma ferramenta muito
importante para o cuidador, para além de que poderé aliviar a relacdo entre cuidador e pessoa
cuidada, tornando-a menos tensa. Outras situacdes referidas pelos cuidadores para que a
sobrecarga sentida fosse diminuida seria a criacdo de centros de convivio, para que o cuidador
pudesse ter algumas horas de descanso, assim como, um acompanhamento do centro de salde
mais pormenorizado, com maior apoio e grupos de ajuda muatua. De acordo com Vergueiro et
al. (2020), existem vérias estratégias para diminuir o cansaco psicolégico dos cuidadores e 0
facto da tarefa desenvolvida pelos cuidadores puder ser valorizada podera dar &nimo para quem
cuida, de forma a estimar e a informar o cuidador. De acordo com Santos et al. (2020a), a
educacdo em saude podera fazer com que os cuidadores informais detenham uma maior

autonomia na prestacao dos cuidados
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Conclusoes

Pelo mundo inteiro tem-se sentido uma maior preocupacdo face ao crescente nimero,
quer da populacdo idosa, quer da populacdo diagnosticada com deméncia que, embora surjam
comumente em idades mais avancadas, com as informacdes disponiveis nos dias de hoje sdo
cada vez mais 0s casos precoces de deméncias diagnosticados. Assim, hoje em dias sabemos
que o facto de existir um diagndstico precoce podera fazer com que caso exista um défice
cognitivo, 0 mesmo ndo evolua para um quadro demencial, ou seja, é importante perceber se as
perdas cognitivas que o individuo possui sdo realmente significativas ao ponto de se tornarem
0 inicio de uma deméncia. E preciso que estejamos atentos uma vez que pode acontecer a
qualquer um e, como podemos perceber, a familia é o pilar de todos nds, recaindo nela, por
1SS0, 0 cuidado prestado.

Devido a problematica apresentada anteriormente, surgiu a preocupacao e consequente
interesse em estudar este fenomeno num concelho como o de Castro Marim: maioritariamente
envelhecido e com poucas respostas para fazer face as necessidades da populagao sénior com
algum tipo de deméncia. Neste sentido vimos concluir que os objetivos especificos foram
atingidos visto que foi possivel compreender ndo sé as rotinas diarias dos cuidados prestados
pelos cuidadores como também, as doencgas prevalentes no grupo, assim como, 0s impactos a
nivel econdmico, social e familiar.

Vérios foram os cuidadores que referiram que cuidar de uma pessoa com deméncia é
cuidar de uma pessoa que desapareceu em vida e, como tal, ha que quebrar algum idadismo
existente na nossa sociedade. Ha que valorizar e dar atencdo as pessoas mais velhas, com ou
sem deméncia.

Tendo em conta que as deméncias sdo atualmente o risco para a saude publica, pois afeta
ndo sé a pessoa com deméncia como também os familiares e seus amigos e a economia, €
fundamental atuar precocemente nas necessidades de quem cuida de forma voluntaria, sem
formacao ou remuneracao.

Muito embora, a maioria das deméncias estudadas nesta investigacdo sejam de origem
cronica e progressiva, € importante valorizar o facto de que é possivel prevenir certas deméncias
ou atenua-las. Por tal é preciso que a popula¢édo tenha consciéncia daquilo que sdo as deméncias
e, desse modo, preveni-las, através de uma boa alimentacdo e a pratica regular de atividade

fisica. Para além disso, a regulacéo do sono, o stresse, 0 consumo de alcool ou drogas, uma vida
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mais sedentaria, também sdo outros dos muitos fatores existentes que podem ser evitados e,
consequentemente, até evitar algumas patologias.

Para tal, € preciso conhecer, compreender, informar e capacitar os cuidadores de pessoas
com deméncia para o caminho que vira. Ter um diagndstico demencial ndo significa uma perda
total de qualidade de vida, mas sim adaptacdo, resiliéncia e superacdo, quer por parte dos
cuidadores quer por parte da pessoa com deméncia. Para além disso, os Grupos de Ajuda Mdtua
em cuidadores informais de pessoas com deméncia ou grupos psicoeducativos na sobrecarga
de cuidadores informais de pessoas com deméncia sdo dois projetos fundamentais para dar
respostas as necessidades dos cuidadores. Através destes grupos, € possivel reunir uma panoplia
de partilhas e emocdes que séo trabalhadas e individualizadas mediante a situacdo de cada um,
e que podem ser dinamizadas por um Educador Social mediante conhecimentos especificos.

Por tudo isto mencionado anteriormente, sera necessario contribuir urgentemente para
uma populacdo mais informada e, acima de tudo, mais sensibilizada para um tema téo atual
como este, pois sé assim é possivel tomar decisdes conscientes e claras sobre 0 processo de
deméncia, quer por parte da familia como da propria pessoa com deméncia, caso seja possivel.
No decorrer da primeira parte da investigacdo, ocorreram alguns contratempos e dificuldades.
Como limitacdo considerou-se o facto de ndo existirem estudos na area assim, como a pequena
amostra conseguida para a investigacao, uma vez que foi dificil encontrar cuidadores informais
de idosos com deméncia no concelho de Castro Marim. Assim, foi necessario expor nas
plataformas online, nomeadamente na rede social Facebook para que a investigacdo pudesse
chegar a um maior numero de pessoas e, desse modo, conseguir a amostra necessaria para a
obtenc¢do dos objetivos.

Assim, em forma de sugestdo seria importante a realizagdo de mais estudos neste
ambito, nomeadamente estudos para perceber a percentagem de pessoas com deméncia, quer
no Algarve quer no resto do pais e, para além disso, um estudo longitudinal em que fosse
possivel acompanhar a evolucgédo da prestacéo de cuidados (e a sobrecarga) de uma amostra de
cuidadores, pelo periodo de 1 ano. Para além disso, mediante a analise de contetido realizada
as entrevistas aplicadas a amostra de cuidadores informais de pessoas com deméncia no
concelho de Castro Marim, € necessario que as entidades possam apostar na formacdo da
populacdo, promovendo campanhas de sensibilizacdo e prevencdo para as deméncias atraveés
da literacia para a salde. Ndo obstante também seria importante a realizacdo de estudos
direcionados aos cuidadores informais, bem como, as pessoas com deméncia, pois ndo existem
muitas investigagdes e, em particular no concelho em anélise ndo ha, até ao momento, nada em

concreto que possa dar apoio a qualquer um dos dois. N&o obstante, sendo a populagéo castro-
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marinense maioritariamente envelhecida, esta populagdo deve ser uma prioridade de
intervencéo.

Posto isto, esta investigacdo trouxe ndao s6 um crescimento pessoal e profissional, na
medida em que foi possivel consolidar e adquirir novos conhecimentos para que, no futuro, seja
exequivel, enquanto educadora social, desenvolver estratégias de promocao de uma melhor
qualidade de vida, quer dos cuidadores informais quer das pessoas idosas com deméncia. Por
outro lado, também é importante sensibilizar e formar a sociedade, através de programas de
educacdo para a saude, de forma a estarem atentos a sinais de alerta, passiveis de desencadear

um diagndéstico demencial.
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1- Parecer positivo da Comissdo de Etica da Universidade do Algarve

©) uAlg

N2 DO PROCESSO CEUAIg Pn" 40/2021

DATA DO PEDIDO 16/03/2021
Cuidadores informais de pessoas com deméncia: A realidade do

FIIRO/TERGA concelho de Castro Marim

RESPONSAVEL Beatriz Lourengo Fernandes
Nos ultimos anos temos assistido a um crescente envelhecimento
populacional e, consequentemente, ao aparecimento de varias
deméncias sendo, por isso, importante debrugarmo-nos sobre este
assunto e percebermos que impactos s3o sentidos pelos
cuidadores informais de idosos com deméncia.

FUNDAMENTO DO PEDIDO A populagdo de Castro Marim é maioritariamente envelhecida,

DE PARECER pelo que esta investigacdo se torna urgente e essencial, a fim de
entender as necessidades destes cuidadores, contribuindo para
uma divuigagdo veridica de informag¢do no que diz respeito as
deméncias e ao papel do cuidador.

Pedido de parecer sobre o referido estudo, no dmbito do mestrado
em Educagdo Social.

PARECER FINAL 04 COMISSAQ

DE ETICA 5 Uks Positivo sem recomendagbes.

Universidade do Algarve, 28/04/2021

A Presidente da Comissdo de Etica da UAlg

oy

Proft. Doutora Helena Guerreiro José
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2- Formulério de consentimento informado

INFORMACAO DE REQUISITOS DE PRIVACIDADE DE DADOS

Termos e Condigdes Gerais de Privacidade de Dados

A '"Escola Superior de Educacio e Comunicacda” (ESEC) da Universidade do Algarve, com seds em
Campus da Penha, B005 139, Faro, Portugal, telsfone +351285800100, esta a realizar “entrevistas
semigstruturadas”’ no ambito do estudo para a dissertagdo com o tiulo “Cuoidadores informais da
pessoas com deménciz: A realidade do Concelho de Castro Marim™, no periodo do primeira
trimestra da 2021, @ tem coma respensavel pelo estudo a aluna Beatriz Lourenpo Fernandes,

{F principal shjstive do estudo & perceber oz impactos sentidos pelos ooidadores infonmais gue coidam
de idosos com demencia, pertencentss zo concelho de Castro Marim Eetn entrevisto & realizmdo

pessaaiinenie com O cumprimante dos normos do DS

s dlados pessoals previstas o tretements pe dmbite do exiude dissertacio: “Coidadores informais de
pessoas com demencia: A realidade do Concelbo de Castro hlarim” sio: idade, sexo. estado civil,
formardo profizsional.

Tudos 0% dodes sio recoliides cperas pova efeitos do dissertagdo: “Cuidadores informais da pessoas
com deméncia: A realidads do Concelho de Castro hdarim *, estende gerantids o confidenciolidede da
sen Grolmmento @ o exclusivg atilizegdo pelo Ypiversidody doe Algerve, oo b pericdo e retenpio dos
dadon semda o meinimo recessdrio parn o realinogdo do estedd, @ semdo o Sey Brefomento renlizodo pos

Lo & cordipies do Poliitica de Protepde de Dodes gue 2 snconbeo acessivel @m wiss il mL

Se necessitor de algum esclerecimente adicional em relepfo o participepio ou oo preenchimenta oo

questiondrin, ¢ fovar contocter peles "DEG103212" v pelos emails beatriz_fernondes 97hotmail.com oo
"5 546(Fualg.pt".

Ew arceite o8 termos o on coroipdes acimo desoriles. Do mesinr forme, comd Siedor de dooos, aceito ol
candiedes greraiy @ ag termos dos Paliticas de Protepio de Dodos o Dafversidade do Algare

Assinoturn Dot __ & &5

Consentimento para Tratomento de Daodos

Auforize expresamente o radomentie dog dirdos pessonds pelo niversidede do Algoeve, porr efeitog de
estude realizade no investigacde dissertrpfor © Quais o5 impactos das deméncias nos coidadores
inforrnais do Concelbo de Castro Barim *, de ocerdo com of termes de informagdo solve tratamento de
dados @ o Folitice de Protegdo de Dados gue se epcontrom disponives sm wwaianlppd . Eiton corsoienie
e gpie pusso retirar o consenbimento oy exercer g direiiog de profecde de dedos, designodoments ol
direitag de recliomacdo, acessa, retificogda, opagigdo, imitagdo oo Drotamenie 00 apigamanio, abrovds de
contoctn omn o Epcerregods do Protepde de Dodos do Deiversidode do Algaeve pelo correio
efetrdnico nedi@ami B @ o eesin O considers necessdrio, apresenior rechimopdo o Comissio Necione!

e Protecdo de Drdos, ofroves dos contodog dispaniveis sim W cnpa. pl

Assinaturg Db __ ¢~ F

Gabinsts de Protecdo de Dados da Universidade do Algarve - 2020
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3- Carta de Compromisso relativo ao estudo

®) uAlg

UNIVERSIDADE DO ALGARVE

Carta de compromisso

Relativa ao estudo

Vimos por este meio assegurar que, em todas as etapas do desenvolvimento do
estudo suprarreferido, se respeitam todos os pressupostos decorrentes da
declaracdo do estado de calamidade, e legislacdo decorrente, bem como todas as
orientagbes da Direcdo Geral da Sadde, emanadas no contexto da Pandemia COVID-
19,

Faro, 13 / 03 /2021

O/A Investigador/a responsdvel pelo projeto
)
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4- Declaracéo de conformidade relativo ao estudo

©) UuAlg

UNIVERSIDADE DO ALGARVE

Declaracdao de Conformidade
Relativa ao estudo

Vimos por este meio assegurar que, em todas as etapas do desenvolvimento
do estudo suprarreferido, se respeitam os principios e valores do Cédigo de
Etica da Universidade do Algarve, nomeadamente o progresso e valorizacio
do conhecimento, a qualidade da investigacdo e a verdade cientifica,
respeitando os valores da honestidade intelectual, da autenticidade, da
objetividade, do respeito pela propriedade intelectual e do rigor metodolégico

e experimental,
Faro, 13 /03 /2021

O/A Investigador/a responsdvel pelo projeto
Can

A

/ P A £\
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a. Guiao de entrevista

Titulo: Cuidadores informais de pessoas com deméncia: A realidade do Concelho de Castro

Marim

Entrevistados: Cuidadores informais de idosos com deméncia pertencentes ao Concelho de

Castro Marim.

Objetivos Gerais: Perceber quais 0s impactos que os cuidadores informais de idosos com

deméncia sentem durante o periodo que cuidam do idoso com deméncia, bem como, dos

esforcos que fazem para que 0s sentimentos negativos sejam ultrapassados.

Objetivos especificos: Conhecer a realidade de cada cuidador informal; conhecer as deméncias

mais detetadas no concelho de Castro Marim; valorizar o cuidador informal de idosos com

deméncia.
Categorias Formulario de questdes
Categoria A 1- Informar os entrevistados sobre o tema da investigacdo em estudo;

2- Solicitar a sua contribuicdo para o estudo, garantindo sempre a confidencialidade e
anonimato de cada um.

entrevista 3- Pedir a autorizagéo de gravacéo de voz;
4- Apresentar os resultados obtidos na investigagao.

- Legitimac&o de

1- Género?
Categoria B 2- Idade?

3- Qual o se estado civil?
- Dados 4-  Quais S0 as suas habilitacdes académicas?
sociodemograficos do 5- Qual a sua situago profissional atualmente?
cuidador informal do 6- Se estd empregada: Qual a sua profissdo?
idoso com demeéncia 7- Se esta desempregada: Qual foi a sua profissdo?

8- Teve essa profissdo durante quanto tempo?

9- Como classifica a sua rotina antes de ser cuidador?

10- Ha quanto tempo é cuidador?

11- Neste momento, onde presta os cuidados ao idoso?

12- (na sua habitagdo ou na habitacdo do idoso?)

13- Em média, quantas horas do seu dia despende para cuidar do idoso?

14- Durante o dia, sente alguma preocupacdo constante com o0 idoso?

15- Se cuida do idoso durante a noite, como caracteriza a sua rotina noturna? (ex: cansativa,
preocupante, desgastante, etc)

16- Sentiu-se apoiado/direcionado pelo médico de familia, quando foi diagnosticado a
deméncia ao idoso?

17- Tem mais alguém que o auxilia nas tarefas do cuidar?
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1- Género?
Categoria C 2- Idade?
3- Estado civil do idoso?
- Dados 4-  Quais as habilitacdes literarias que o idoso possui?
sociodemograficos 5- Qual era a profissdo do idoso?
sobre a pessoa idosa 6- Qual o vosso parentesco?
com deméncia, 573 Qr;te; de_ser dlagnr)o?g_czd? a der:wer:malo ISC))SO, tinha algum problema de saude?
. - 6.1-Se sim, quais? (diabetes, colesterol, etc
for_neC|do§ pelo 9- Ap06s o diagndstico de deméncia, surgiu algum problema de salde ao idoso?
cuidador informal 10- Considera o idoso dependente ou independente a nivel de:
11- Alimentacéao
12- Higiene
13- Vestuério
14- Como caracteriza a autonomia do idoso?
15- Caracteriza o idoso como sendo uma pessoa calma ou agitada?
16- Que diferencas vé no idoso, no antes e no pos diagnostico da deméncia?
1- Que deméncia foi diagnosticado ao idoso?
Categoria D 2- Quais foram os primeiros sinais da doenca detetados pelo cuidador?
. 3- Que informacgdes/ajudas teve em relagdo as deméncias?
- A deméncia 4- Quem diagnosticou a deméncia?
5-  Como foi 0 processo desde os primeiros sintomas até ao diagnostico?
5.1.- Como se sentiu?
1- Porque decidiu assumir o papel de cuidador informal?
Categoria E 2-  Que mudangas sentiu no meio familiar, ap6s se tornar cuidador informal?
. 3- Que mudancas sentiu no meio social, depois que comegou a cuidar de um idoso com
-Relagéo deméncia?
cuidador/idoso com 4- Quando ndo esta a cuidador do idoso, como se ocupa?
demeéncia 5- O que costuma fazer nos seus tempos livres?
6- Que tipo de cuidados presta ao idoso?
7- Nos ultimos dois meses, como se tem sentido psicologicamente?
8- 9.1. E fisicamente?
9- Em média, quantas horas gasta por dia para cuidar do idoso?
10- Nos ultimos 4 MESES, como acha que tem sido a sua relagdo com o idoso? Como a
classifica- Boa, Média, Exelente?
11- O que é para si cuidar de um idoso com deméncia?
1- Quando foi diagnosticado a deméncia, recebeu algum apoio?
Categoria F 2- Sesim, quais?
) 3- Que tipo de apoios conhece, no concelho de Castro Marim?
-Apoios 4- A nivel nacional, que tipo de apoios conhece direcionado a idosos com deméncia?
5- Conhece a associagdo “Alzheimer Portugal”?
6- A nivel de Seguranga Social, esta a par dos direitos que tem enquanto cuidador informal?
7- Conhece o estatuto do cuidador informal?
8- Que informac0es e suporte recebeu, por parte do seu médico de familia, em relacdo as
deméncias?
9- Qual a sua opinido sobre o que o idoso recebe de reforma e aquilo que é gasto para que se
possa prestar os devidos cuidados?
10- Em relacdo aos apoios do municipio, o que é que vocé, como cuidador gostava que fosse

feito?
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b. Transcricdo das entrevistas

Entrevista n°1 (P.J.)

P: Vamos la entéo.

B: Vamos la... primeiro gostaria de saber a sua idade?

P: A minha idade é 58 anos.

B: Ok, e o seu estado civil?

P: Solteiro.

B: Certo. E as suas habilitacdes académicas?

P: (risos). Ja fiz 0 9%no.

B: Certo. Hum... e como € a sua situacdo profissional, atualmente?

P: Opa... agora estou no fundo desemprego.

B: E 0 que € que fazia antes?

P: Antes? Antes?... Antes estive na praia. Tive como ... cOmo gerente va, gerente... Nao era
bem gerente. Apoio de praia.

B: E sempre fez isso?

P: Néo. Fiz outros trabalhos. Antes disso... deixa-me I ver... Ah, tive a trabalhar no Hotel
Praia Verde, na parte da manutencao.

B: Ok.. Hum... e teve essa profissdo durante quanto tempo? A sua ultima profissédo?

P: A ultima profissdo, na praia... tive 10 anos (riso). Mas era bom sabes... era diferente. O
nadador salvador passava ali os dias inteiros praticamente sentados. Enquanto que eu néo,
andava atras e para a frente, sempre a alugar e isso e ndo sei qué, era diferente. Passava os dias
mais rapido, mais ativo... E acabava por lidar com muitas pessoas ali...

B: Exatamente, exatamente. E... e o cuidado, da... pronto da sua mae... dura ha quanto tempo?
P: Ora... pois hd um ano, talvez. Quer dizer, a pandemia quando comecou em Marco
(pensativo) pois isto comegou... assim a agravar-se mais a situacao dela... que ndo era normal
né (?), prai em junho, julho do ano anterior.

B: E... neste momento onde presta os cuidados?

P: Na minha casa. Quer dizer... eu ainda vivo com a minha mée portanto... a casa é dela (risos).
B: Pois... E mais ou menos, em média, quanto tempo presta cuidados?

P: Ora...Saiu as 10 da manha, vou ao meio dia e pouco para casa. E depois... ai por volta das
14:30h venho ¢4, ou 15h e por volta das 16:30/17:00 horas tou em casa outra vez. Portanto...
como é que se faz essas contas (risos).10/12 horas por dia, talvez.

B: E nesse tempo que esta fora ela fica sozinha?
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P: Ela fica sozinha porque ela ndo pode ir para o centro de dia derivado a situacdo pandémica.
B: Pois. Hum... E durante o dia que ta fora... hum... por exemplo que va a algum lado... sente
alguma preocupacéo dela ficar sozinha?

P: Isso é todos os dias (risos).

B: Pois acredito (risos)

P: (em risos) Isso € todos os dias e a toda a hora. Apesar dela por enquanto ndo mexer em
fogdes... Pronto, mantem-se ali a ver televisdo ou vai ao quintal pronto, ta por ali. Eu ndo sei se
sera o inicio da doenca se ndo...mas por enquanto ainda esta estavel... (siléncio) Porque ela ja
h& uns anos...ja antes de ir para o centro de dia, ou ir p6 médico a ver se tava tudo bem.. pois
foi-lhe diagnosticado Alzheimer ndo €, pois foi feito o TAC e ndo sei qué e...ja havia ali
situagdes que via-se que ndo tava normal em certas coisas ndo é!?.

B: Pois...

P: Mas isso comecou muito antes. Hum... e pronto, agora ndo tem avancado muito. Nao sei se
¢ derivado a medicagdo...talvez, ndo é!? Ela repete muitas vezes as coisas e ndo sabe de certas
coisas pronto... Lembra-se de coisas la atras, de ha tempos mas pronto é da doenca eu sei..

B: Exato, exato... E sabe-me dizer como € que costuma ser a rotina noturna dela? Costuma ser
um sono leve, normal... dorme a noite toda... ou ...?

P: Conforme. Ha noites que.. por exemplo, esta noite levantou-se a meia da noite. Digo isto
porque eu ougo sempre que ela se levanta. Mas por norma é um sono normal.

Ela costuma deitar-se assim as 21, 21 e pouco. Costuma falar por telefone com a minha filha e
com a minha irma antes de ir para a cama... Assim que fala com a minha irmé, ja tem a
medicacgdo dada, ja tem tudo, vai pra cama... (siléncio)

Poe-se ali sentada no sofa. Ja com o pijama vestido, ja toda vestida... ela depois de jantar, vai a
casa de banho e comeca-se depois a vestir.. a preparar-se pra se deitar. Porque ela assim que
acaba de jantar, quer ir logo deitar. Diz que ta farta durante o dia todo tar vendo televiséo.

B: Pois (riso). E normal, é normal... E a sua rotina como costuma ser?

P: E assim... fico ali no sofa a ver um bocado de televisdo, as vezes tou cansado.. porque eu
também fago... vou correr a tarde um bocadinho e quando chega a noite eu... opa deixo-me
dormir ou... se vejo que é insonia tomo um comprimido para dormir.

B: Para dormir melhor?

P: Sim para descansar.

B: E mesmo assim acorda? Se a ouvir...

P: Isso acordo sempre. Sempre que a ouvir acordo. Isso ja faz parte do sistema...Do dia a dia e

da preocupacéo, pronto. Mas eu mesmo antes dela tar assim acordava durante a noite, porque
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eu fui sempre uma pessoa que dormia assim um bocado de seguida e depois comecgava a acordar
durante a noite e ndo sei qué.

B: Pois acaba por também néo ter um sono regular... e... Como foi 0 processo até chegarem a
um diagnostico? Recorreram ao médico de familia ou foram a um especialista?

P: A minha prima é que foi com ela a Tavi Clinica a um especialista porque ela ja se esquecia
de certas coisas e achamos que néo era assim muito normal...

B: Acharam que podia ser uma deméncia?

P: Pois, podia ser deméncia ou qualquer outra coisa que tivesse por isso fomos ao neurologista.
E depois ele mandou fazer um TAC e a partir dai viu que tinha Alzheimer e comegou a fazer
medicacéo.

B: E nessa altura 0 médico de familia apoio-o, deu-lhe informagGes do que se estava a passar?
P: Hum... ndo. N&o.. ndo, porque so depois de fazer o TAC é que... pronto, viram que tinha
uma deméncia ou qualquer coisa assim.

(telemovel toca)

B: Ok, sim senhora... Entdo, aqui sobre... sobre... sobre a idosa... Ela.. tem que idade?

P: Tem 85... vai fazer... é 85, €.

B: 85 anos... e 0 estado civil dela?

P: Estado civil é vilva.

B: Hum... E as habilitacOes literarias dela?

P: Ndo tem nada. Nio... ela foi & escola mas depois tiraram-na da escola, e ndo sei qué...
naquele tempo pois era assim né... Sabe assinar e contar dinheiro mas nao sabe fazer mais nada.
B: Sim, sim, pois... E a profisséo dela?

P: Ela foi doméstica sempre. Quer dizer depois de casada foi doméstica... mas enquanto solteira
foi ... trabalhou em fabricas... nos Agores... teve em Marrocos... teve em Tanjere.

B: Uma mulher muito viajada (risos)

P: Viajada... (risos). la com a minha avo... ia com a mae (risos).

B: Hum... e antes de ser diagnostica a deméncia... hum... ela tinha algum problema de satde?
P: Oh, tem varios ... hum... Antes tinha diabetes, tinha colesterol... Entretanto aumentaram
um bocadinho sim...o medico queria-lhe dar insulina e eu perguntei se podia haver outros
métodos...e ela passou a tomar mais medicagdo em vez da insulina.

B: Portanto...a nivel de doengas... hum...agravou um bocadinho mais os diabetes mas de
resto... manteve-se igual?

P: Sim.. Mantem-se igual... Tem ido a fazer exames de rotina aos rins, ao coragdo e nao sei

qué, mas por enquanto ta...
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B: Boa boa... Hum... Portanto no que diz respeito a dependéncia ou independéncia ... A sua
mé&e ainda faz comida por exemplo?

P: Ndo, ndo. Ja ndo... Traz o lar, o lar € que traz a alimentacdo

B: E ela come por si?

P: Ah, sim sim. Por ela propria ? Sim...

B: E a higiene também?

P: Higiene também. A minha filha ajuda-a a dar o banho porque pode ela cair. Ndo, sozinha ja
ndo. E ja ha muitos anos.

B: E vestir, consegue-se vestir sozinha ou também precisa de alguma ajuda?

P: De vestuéario é a minha filha que lhe escolhe a roupa... até porque também as vezes é muito
dependente ou preguigosa ndo sei. As vezes, por exemplo ta alguém a porta, ela vé e em vez de
ir ndo, diz "ah, olha vem la aqui que tdo pessoas a porta". (risos) ... Sao coisas assim...

B: Pois. Sera conforme... E... considera-a uma pessoa assim mais agitada ou mais calma?

P: Depende.... Mas néo, por norma acho que ela ta sempre calma. Ela anda ali por casa a abrir
portas e essas coisas.... Tem aquela agitagdo... Por exemplo, a minha avo também teve... ndo
sei se era Alzheimer se era outra deméncia mas também teve uma coisa destas e entdo essa,
queria era ir pra rua, queria ir pra dos pais, queria ir pra qui e pra li. Agora a minha mée abre a
porta ali da sala, olha & rua... as vezes passa um vizinho e fala com ela...e € isso. As vezes o
que vejo é que ela quer sair, quer dar uma volta, ndo sei qué... Mas agente todas as tardes vou
com ela e damos ali uma volta ao bairro para aliviar a cabeca e sair um bocado de casa, dar uma
voltinha... e passa por sitios que ndo reconhece mas... mas muita das vezes nao... muitas vezes
ta no mundo dela. Eu vou falando e ela nem me vai ouvindo... também tem dificuldade de
ouvir... de... audicéo.

B: Pois claro... E que profissdo é que ela teve?

P: Ela pois trabalhou em fébricas... sei que ela foi para os Ag¢ores com a minha avo tinha prai
16 anos.

B: Entdo ela foi diagnosticada com que deméncia?

P: Alzheimer.

B: E qual foi os primeiros sintomas da doenga pra que a levassem ao médico?

P: O facto de deixar de fazer comida... Deixou de fazer comida mas isso também pronto.. porque
ela normalmente fazia comida a contar comigo. Eu ia e almocava com ela. S6 que depois meteu-
se 0 Carnaval e eu como estava a trabalhar ndo ia a casa e ela comecgou a deixar de fazer comida.
Entretanto uma colega de trabalho um dia disse-me “epa a tua mae...deve estar com problemas

porque ela ndo me conheceu” e foi a partir dai que também comegamos a ver que ela realmente
93



ndo...ndo...ndo estava bem pronto. Deixou de reconhecer algumas pessoas aqui da terra
que cumprimentava sempre.

B: Portanto, tudo isso fez com que depois vocés ficassem mais atentos, ndo é?

P: Mais atentos sim e acabamos por ir a0 medico e fomos logo ao neurologista a Tavira em vez
de vir aqui ao médico de familia porque ... pronto, ele também n&o ia a resolver nada e ia-me
mandar para um... um especialista né?!

B: Claro. Exato... hum... e ... e que informac0es € que teve em relagdo as deméncias?

P: (siléncio). Nenhuma (risos)

B: (risos). Nenhuma, nenhuma, nenhuma? Nem o neurologista?

P: Pois essa parte também nao te posso dizer porque ndo fui eu que fui com ela a essa consulta,
foi a minha prima e se calhar até lhe deram alguma informac&o mas néo sei, ela ndo me disse
nada. Mas eu tenho lido algumas coisas sobre o Alzheimer mas depois eu também... (risos)...
chateou-me tar a ler aquilo sabes (risos).

B: Hum.. e porque € que assumiu o papel de cuidador?

P: Porque é que... (risos)... também ndo tenho hipoteses porque sou eu que estou a viver com
ela (risos). E pois... teve que ser... A minha irma esta fora, a minha filha estd em Faro, mora
naquela zona. O Unico que tad em casa sou eu... portanto a partir dai... (risos). Tinha que ser.
B: E tem alguem que o auxilie em algumas tarefas ou cuida por completo sozinho?

P: A minha filha d4-me apoio sim... Trabalha durante a semana mas ao fim de semana vem e
da-me uma ajuda. E ela que da banho a minha méae, que faz algumas compras quando é
necessario, quando temos falta de alguma coisa. A minha prima também as vezes vem mas...
também tem a vida dela... tem a mae... também ja anda assim um bocado fora do contexto...
que é a irmd da minha mée que ja tem 95 anos... Mas de qualquer das formas a minha tia
também nunca foi uma pessoa que gostasse de ajudar. Nunca foi uma pessoa que me dissesse
assim “olha, deixa tar que eu te faco o almogo hoje” ou qualquer coisa assim do género. Mas
pronto, € assim. Vai la ver a irma, pronto.

B: Entdo... e... que impactos ou que mudancas sentiu no meio familiar hum... depois de se
tornar cuidador? As diferengas que sentiu?

P: Ui... (risos) As diferengas que senti foi em sentir-me mais...mais preocupado, com mais
responsabilidade em cima. Todos os dias fico preocupado porque pode acontecer alguma
coisa...ou cair, ou... magoar-se, sei la. Em principio ficava mais ansioso e mais preocupado
ainda. Porque ao principio ndo sabia bem como é que era a situacdo da doenca. Se ela saia pra
rua ou ndo ou se ia embora... e tudo isso fazia com que eu ficasse mais nervoso e mais

preocupado.
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B: Poais, claro.

P: A partir de uma certa altura comecei a ver que tinha que ficar mais em casa... e depois aquilo
parecia-me ser uma priséo (risos). Quando veio o confinamento pois tive eu e ela que ficar em
casa porque ela deixou de puder ir para o centro de dia e isso ainda piorou. Isso agravou ainda
mais a minha situagao... Comecei a pensar “ agora tenho que tar os dias todos metidos em casa”
(risos).

B: Pois, acredito que tenha sido dificil... E a nivel social? Que mudancas sentiu?

P: Opa... se calhar antes por exemplo ia ao café, via futebol, fazia isto, fazia aquilo... vinha as
horas que me apetecia, e ndo sei qué e tava. Depois a partir dai, ndo... houve uma restri¢do e
bem grande, porque ja ndo era as horas que eu queria ia correndo ... quase correndo ao café,
tava ali uma meia hora e pensava “bom, tenho que me ir embora por causa da minha mée...” e
pronto, era assim esta situagdo...Mudou muito. A partir do momento que apareceu 0
confinamento eu deixei de sair e até agora nunca mais sai a noite. Até porque ela também néo
gosta de estar sozinha...tem medo que venha alguém, ndo sei. Foi sempre medrosa. Como tem
medo de ficar sozinha pois...c naquela altura ainda ia ali ao café... via um bocadinho... a
primeira parte do futebol e vinha-me embora... ndo tava mais que meia hora no café... porque
pronto... tava com aquela preocupacao nédo fosse ela a levantar-se e ndo sei qué e cair... Mas
antigamente eu saia a noite e ia para onde queria e vinha as horas que me apeteciae... ela pronto,
ficava ali a ver televisdo, a novela, e ia-se deitar quando lhe apetecia. Mas isso era quando tava
normal. Hoje em dia ja ndo vé novelas, ndo vé nada... ta ali sentada... j4 ndo compreende as
Vezes 0 que é que se esta a dizer...

B: Néo presta muita atencéo é isso?

P: Sim, ela ndo presta muita atencdo... as vezes ta ali e fala muito sozinha... tou ali sentado e
ela t4 ali falando sozinha e ndo sei qué... ndo presta atencao a televisdo ndo. O que fazia muita
falta era um Centro de Dia mas isto agora com 0 Virus...

B: Pois, acredito. Nota alguma diferenca de quando estava no Centro de Dia e agora?

P: Pois... as vezes 0 que eu reparo € que o cérebro ja ndo acompanha as conversas... Porque eu
falo com ela e percebo que muitas vezes ela ndo compreende o que Ihe digo...

B: E nos seus tempos livres o que é que costuma fazer?

P: Eu... nos meus tempos livres? O meu tempo é sempre livre (risos). Agora tou na junta de
freguesia num POC, estou a ajudar. Ando recolhendo os moveis e tudo isso que metem ao pé
dos lixos.... Sempre me destruiu com o trabalho...

B: E faz algum desporto nos seus tempos livres?

P: Sim, sim. Corro. Todos os dias um bocadinho.
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B: E... que tipos de cuidados é que presta?

P: Tudo. Tudo menos a parte da higiene que isso é a minha filha. Mas ela propria ainda faz as
coisas sozinha precisa é de algum apoio, alguma supervisao.

B: Para si 0 que é que é cuidar de uma pessoa com deméncia ?

P: (suspiro) Uma carga de trabalhos (risos). Da muito trabalho... € um desgaste muito grande
a nivel psicoldgico porque a pessoa tem sempre aquela preocupacdo constante de acontecer
qualquer coisa...

B: E nos ultimos dois meses como se tem sentido psicologicamente?

P: Eu? Logo no inicio tive muito em baixo porque nédo sabia muito bem o que fazer mas agora
pronto... tou mais tranquilo até porque tomo medicacao para o sistema nervoso. Mas fui a baixo
psicologicamente. E uma pressio grande... De ndo saber como iria ser a doenga... se iria agravar
rapidamente se ndo, como é que era... COmo seria...

B: E fisicamente, nos ultimos dois meses, como se tem sentido?

P: Eu emagreci muito... Fui a baixo, pronto. A todos o0s niveis. A minha depressdo deu-me para
emagrecer para ndo ter vontade de comer, pronto. E depois andava a tomar media¢ao que me
deixava mal durante o dia... a medicacao para o sistema nervoso, aqueles calmantes todos.

B: E nos ultimos 4 meses como é que classifica a sua relagdo com a sua mae? Boa, média ou
excelente?

P: Tem sido excelente porque ela ndo me da assim grande trabalho... Eu vejo pela minha avé
que também teve deméncia e em comparacdo com a minha mae nao tem nada haver. Porque ha
pessoas que querem € sair de casa e isso tudo e a minha méae ndo. Ta sempre por ali, calma e
tranquila. Ja ndo faz as lidas domesticas nem nada disso mas de vez em quando peco-lhe ajuda
para descascar uns legumes para a sopa ou assim e ela isso ainda faz. Mas é preciso eu dizer,
pela iniciativa dela ndo faz. T4 no mundo dela. Os dias dela sdo todos iguais, pronto...

B: Na familia, para além da sua avo materna existiu mais alguem com diagnostico de deméncia?
Ou sinal de deméncia?

P: Quer dizer... sem ser a minha avé e a minha mée acho que néo.

B: Sentiu algum apoio ou foi-lhe dado alguma informacdo quando recebeu o diagnostico?

P: Ndo, ndo... Nada.

B: E que tipos de apoios conhece aqui no nosso concelho.

P: Nao sei, ndo sei. S6 aqui os Lares porque nao existe nada préprio que eu saiba. Alias acho
que ha apoios por parte da seguranca social mas eu ainda ndo fui tratar disso ainda, ndo sei nada
disso. Mas acho que devia de haver um centro de dia mesmo préprio para pessoas com

deméncia.
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B: E a nivel nacional conhece algum apoio ou alguma associacdo?

P: Acho que ha associac¢des sim mas acho que ndo conheco...

B: Conhece a Associacdo Alzheimer Portugal?

P:Acho que néo

B: E a medicacdo que a sua mae toma é muito dispendiosa?

P: Até ndo é... se for comparticipada para um més. Deve ser a volta dos 50 euros.

B: O que gostava que fosse feito aqui no concelho de Castro Marim para ajudar os cuidadores
informais?

P:Hum... ora... eu neste momento ndo preciso de grandes ajudas porque tenho a minha filha
mas esses apoios podem ser necessarios um dia mais tarde ndo é?! Mas € um bocado
complicado.. talvez aquilo que eu precisava e que gostava que fosse feito era poder deixa-la
durante o dia em algum lugar proprio para pessoas com deméncia para ela ficar ocupada e eu
puder fazer as minhas coisas mais descansado e livre e saber que ela esta bem.

B: Sim senhor... muito obrigada pela sua participagéo.

P: De nada.

Entrevista n°2 (P.B.)
B: Entdo... Que idade tem?

P.B: 58 anos

B: E o seu estado civil?

P.B: Sou vilva

B: E qual a sua escolaridade?

P.B: 11°ano da &rea de humanidades.

B: E qual é a sua situacdo profissional atual?

P:B: Estou desempregada.

B: E antes? Qual era a sua profissdo?

P.B: Eu... fiz varias coisas. A ultima profissdo que tive foi como empregada de lavanderia. Tive
8 anos.

B: Hum... e... como era a sua rotina antes ser cuidadora?

P.B: Era uma vida normal., pronto. Tinha a minha casa, tinha 0 meu marido... trabalhava
e...agora sou cuidadora do meu pai, pronto ajudo. A minha mae € que esta 24 horas com ele e
eu ajudo. Mas nessa altura pois tinha a minha vida normal.

B: Mas nessa altura ndo havia ainda nada diagnosticado, certo?
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P.B: N&o, nessa altura néo.

B: E ha quanto tempo é cuidadora?

P.B: Agora ha cerca de 15 dias que sou cuidadora a 24 horas. Porque o meu pai sofreu um
acidente e ele precisa das duas. Mas... antes disso ja dava uma ajuda & minha mae héa cerca de
1 ano, ano e meio.

B: Certo... E neste momento onde presta os cuidados ao idoso?

P.B: Na casa dele, na casa dos meus pais.

B: E em média quantas horas despende para cuidar?

P.B: Ora mais ou menos duas horas na parte da manha para fazer a higiene e preparar-lhe a
comida, embora ele ainda coma pela méo dele... E a noite ao deita-lo é menos tempo. Uma meia
hora 45 minutos. O méximo uma hora. Mas depois ao longo do dia vou dando apoio. Durante
o dia ele come pela méo dele, ele vai a casa de banho sozinho e tudo mas... tenho que dar sempre
um olhinho. Tenho que andar sempre em cima.

B: E mais uma supervis&o do que uma ajuda é isso?

P.P: Sim. Sim. Durante o dia sim. SO que de manhd e a noite estd mesmo dependente pois ja
ndo consegue vestir o pijama, pelo menos ha 15 dias para c4, desde o acidente.

Antes do acidente cuidavamos dele, mas era s6 mais para lhe dar o banho porque para se deitar
e levantar fazia sozinho... mas agora com o acidente ja ndo. Nessa altura dava uma ajuda para
no caso de olhar por ele, quando a minha mae tinha de sair e para ele néo ficar sozinho.

B: Durante este tempo de um ano e meio a ser cuidadora, como é que se tem sido como
cuidadora? Como foi 0 processo?

P.B: Nao é assim muito facil porque ele muitas vezes ndo compreende 0 que nds queremos que
ele faca. Nos queremos o bem dele, e ele infelizmente ndo compreende. Muitas vezes quer fazer
as coisas a maneira dele e ndo é possivel.

B: Enquanto cuidadora como é que se sentiu, sabendo que tinha de cuidar de outra pessoa?
P.B: Senti-me... senti-me preocupada porque ndo sabia se era capaz de estar a altura disso,
desgaste fisico... a preocupacdo constante. Estava na minha casa, mas estava sempre
preocupada se estavam bem ou ndo. De manha quando me levantava a primeira coisa que fazia
era perguntar como estavam. Mas nessa altura, antes do acidente, ele fazia a sua vida normal
dentro dos possiveis. Ele vestia-se, ele levantava-se, ele tomava o pequeno almogo e pronto.
NOs davamos uma olhadela s6 para controlar um pouco.

B: E desde acidente a preocupac¢do aumentou?

P.B: A preocupacédo aumentou, porque ele depois do acidente queixava-se e... pronto ficou com

costelas partidas e com um grande hematoma do acidente. Fez ferida na cabeca, mas no hospital,
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nem sequer limparam nem trataram da ferida. E a minha preocupacdo todos os dias € se ele
acorda bem, e durante o dia ando o mais possivel com ele, para ver se ele ndo se desequilibra e
néo cai.

B: Entdo nestes ultimos 15 dias tem dormido na casa dos seus pais?

P.B: Sim, sim

B: Durante a noite como é que caracteriza a rotina dele? Levanta-se ou é um sono tranquilo?
P.B: Agora dorme a noite toda mas as duas primeiras noites, a seguir ao acidente, ele tentou
levantar-se sozinho porque ele antes costumava levantar-se 2 ou 3 vezes por noite para ir a casa
banho. Depois do acidente pois n6s ajudamos a ir a casa de banho, mas era complicado porque
nos ndo descansavamos... E entdo tentamos explicar que durante a noite tinha que colocar uma
fralda e manhé seria lavado. Durante o dia ndo tem fralda.

B: E ele aceitou isso bem?

P.B: Aceitou, aceitou.

B: Entdo antes do acidente era uma pessoa que se levantava muitas vezes durante a noite € isso?
P.B: Levantava-se, levantava-se... Durante o dia acontecia muitas vezes ele urinar-se,
ou porque nao lhe dava tempo para chegar a casa de banho ou por... esquecimento de ir a casa
de banho. Pois agora andamos nds a lembra-lo, sempre em cima para o fazer lembrar...

B: Consegue-me explicar como foi o processo que levou ao diagnostico ? Portanto os primeiros
sinais...

P.B: Portanto n6s comecamos a notar que ele tava um bocado parado. Em relacdo aquilo que
ele era... ele era uma pessoa que tinha muita vida. Se n6s ndo puxassemos conversa ele também
ndo dizia nada. A minha mde comecou a notar que ele estava um bocado parado, que ali havia
qualquer coisa que ndo estava bem e entdo fomos ao medico de familia... Ndo me lembro se ele
mandou fazer algum exame ou se pediu uma consulta no Hospital de Faro, num especialista.
Mas sei que fomos ao Hospital de Faro durante uns 3 anos as consultas de neurologia e sei que
depois 0 medico mandou-lhe fazer uns exames a cabeca e disse que ndo era Alzheimer. Era
deméncia. Deu-lhe medicagdo, mas disse que aquela medicacdo nédo era para passar era para
ndo avancar tdo rapidamente. E até hoje continua com a mesma medicagdo porque nunca mais
chamaram do Hospital de Faro. H& mais de 3 anos que recebemos uma carta do Hospital de
Faro a dizer que a consulta tinha sido desmarcada e que voltavam a agendar, mas até a data
ninguém mais contactou. Entretanto apareceu o Covid e pronto. Portanto ha uns 4 a 5 anos que
ele estd com a mesma medicacao.

B: O medico de familia sabe do diagndstico dele agora?

P.B: Sabe, sabe
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B: E deu-vos algum tipo de apoio ou explicou-vos alguma coisa?

P.B: Né&o, nada, nada, nada. SO prescreve as receitas que nds pedimos.

B: O seu pai tem que idade?

P.B: 85 anos

B: E foi descoberto a deméncia em que idade?

P.B: Por volta dos 80.

B: E quais sdo as habilitacdes literarias do idoso?

P.B: Ele ndo sabe ler nem escrever porque nunca andou a escola.

B: Certo... E qual era a profissao dele?

P.B: Era pedreiro

B: Com que se ocupa? O idoso...

P.B: Ele agora ndo tem grande interesse por nada... Mas ele antes entretinha-se muito em fazer
pequenos trabalhos e agora ndo. Fazia cestinhos de nozes... um trabalho muito minucioso. Fazia
cestinhos com carogo de péssego, améndoa, enfim. Era muito habilidoso. Agora ndo se
interessa pronto, ndo tem conversa. Estd mais apatico. Agora levo-o para a minha casa depois
de almoco, porque tenho a meo e coloco num canal de desporto. Ele vé um bocado, mas acaba
por adormecer. Gosta de ver ciclismo, e gosta muito de ver “O preco Certo”.

B: Mas ja gostava antes?

P.B: J4, ja. Agora digo-lhe que o “gordo” ja esta a dar e ele vem logo para a cozinha. Embora
eu note que agora ele vé mas ja ndo percebe muito bem o programa. Porque antes ele via e
comentava, € ria, agora ja ndo. Eu acho que isto da pandemia, efetuo um pouco, porque nés
tentamos manté-lo o mais possivel em casa. Ele saia mas a mascara ficava no bolso, ou na cara.
Ele ndo tinha nogdo nenhuma, pronto e isso teve impacto nele.

B: Ele teve algum problema de salde antes deste diagnostico?

P.B: Hum, ha uns 5 ou 6 anos teve o problema da prostata. Procurou-se um medico e ele tomou
medicacdo, alias estd a tomar medicacdo. O especialista que fomos ainda disse que podia-se
fazer cirurgia, mas achou que medicagdo chegava mas tinha que tomar para toda a vida. Depois
de ser diagnosticado a deméncia, apareceu colesterol e esta a ser medicado.

B: E em relacdo ao cuidador... Vocé tinha algum problema de saude antes de ser cuidadora?
P.B: Sim, ja tinha. A minha glandula suprarrenal ndo funciona como devia. Tenho de tomar
medicacdo todos os dias para normalizar. De resto... 0 que apareceu nédo foi por ser cuidadora,
mas foi porque o Covid apareceu. Fiquei com um estado de nervos... porque tinha medo de
apanhar e depois podia passar a eles e isso deixou-me num estado de nervos tal que apanhei

uma depressao que ainda ando com ela aqui as voltas. Tento fazer o melhor possivel e ser o
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mais positiva possivel para conseguir cuidar dele... Porque para ele isto ndo é nada... Ele ver as
pessoas com mascaras ou numero de mortes é lhe indiferente. Eu tento explicar mas ele nao
tem a nocdo da gravidade. E agora com o acidente esta mais apatico...

B: No que diz respeito a dependéncia do idoso... Ele antes de ter o acidente era independente?

P.B: Sim, fazia tudo sozinho, mesmo a higienizagdo, comia bem e come pela méo dele mas
muito devagar. Mas agora devido ao acidente esta mais dependente de nés...O que eu noto é
que ele leva muito tempo a comer. Quando acaba de comer, a comida ja esta fria. Mas sempre
foi assim, mas agora demora muito mais e vai degradando de dia para dia. Mas bebe muita agua
a refei¢do...como se tivesse a beber vinho.

B: Ele teve algum acidente ou algum episédio assim...?

P.B: Sim, sim. Ele teve um grande acidente, ha uns 19, 20 anos teve um traumatismo craniano.
Teve muito mal, muito mal mesmo, ficou internado em Lisboa e tudo. A partir dessa altura
comecou a ficar mais parado. Talvez fosse isso que tivesse desencadeado a deméncia.

B: E a partir dessa altura notaram alguma diferenca nele?

P.B: Sim, sim ficou mais parado. N&o se importava se houvesse para fazer ou no, pronto...

B: E no Hospital deram-lhe alguma informacéo do estado do seu pai, como seria dai em diante,
por exemplo?

P.B: Nao... o medico o que disse foi que ele ndo podia beber e ele durante muito tempo ainda
continuou a beber. E talvez o alcool é que tivesse desencadeado essa deméncia.

No entanto, quando foi ao hospital a um neurologista, 0 médico disse que a deméncia deve
podia ser devido a idade porque vamos perdendo faculdades com o avancar da idade...

B: O neurologista disse-lhe que a deméncia poderia ser devido a idade avancada ?

P.B: Sim... que podia ser devido a idade ou até pelo acidente. S6 que depois desse grande
acidente notamos que ele ficou mais esquecido. Mas um dia que fomos a uma consulta com um
neurologista ele pediu para ele fazer um relogio, e 0 meu pai ndo soube fazer. N&o sabia quem
era o presidente da repUblica, nem o ano em que estdvamos, nada. Mesmo agora ha uns quinze
dias quando a minha irma teve aqui, (esta certo de que desde agosto que nédo a via) ndo sabia 0
nome dela. Sabia que era dele, sabia que era da familia, mas néo sabia dizer o nome.

B: E 0 seu sabe?

P.B: O meu sabe. Quando saiu agora do Hospital eu perguntei quem sou eu. E ele disse "pois
és minha filha". (risos). Mas sabes que a minha avo... portanto a mée dele também teve
deméncia. N&o sei se € hereditario ou genético, ndo sei. Podera ter haver alguma coisa mas
também nao sei. Ela s6 dizia “esta € das minhas, esta € das minhas". Conhecia-me mas ndo me

conhecia...
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B: Pois, exato... E...E considera o seu pai uma pessoa calma ou agitada?

P.B: E muito calmo. Quer dizer, tem dias. Se for contrariado, fica agitado. Basta falar com a
minha mae e fica sempre agitado, parece que ndo se podem ver um ao outro. Mas a minha mée
sempre ralhou muito com ele.

B: Ele fica mais calmou ou mais agitado dependendo da pessoa, € isso?

P.B: Tem horas. Por norma comigo é calmo mas também ja tem estado mais agitado, mais
revoltado, mesmo comigo.

B: E nessas alturas ele fica agressivo?

P.B: Comigo ndo, mas com minha mée ja tem sido. A minha mée ralha muito e ele ndo gosta.
Estd cansada. Ela ja ndo tem tanta paciéncia, também tem dores e ndo consegue fazer o que
fazia antigamente.

B: Que idade é que ja tem?

P.B: A minha mée ja tem 82.

B: Desde que foi diagnosticado a deméncia, que diferencas nota na personalidade?

P.B: Ai ndo é a mesma coisa...Ele era uma pessoa alegre, divertida, andava sempre contando
anedotas. Mesmo depois do diagnostico ia contando algumas anedotas. Hoje em dia ja ndo
tanto. Ele antes nunca estava calado, tinha sempre alguma coisa a dizer porque ele era muito
alegre e muito divertido. Depois do diagnostico deixou de ser tanto mas conforme a doenca vai
avancando ele também vai perdendo essas capacidades.

B: Ainda se lembra dos primeiros sinais que alertaram para que algo ndo estivesse bem?

P.B: Ndo me lembro... a minha mae é que deve saber porque nessa altura eu estava na Suica.
Tive alguns anos na Suica e quando ele comegou com 0s primeiros sinais eu ainda estava la.
Mas penso que foi o facto de ele estar mais calado, perder a no¢ao do tempo... sair de casa e s6
regressar a noite. Ainda antes do covid, ele saia de manha e as 2 da tarde ainda nao estava em
casa de maneira que tinhamos que ver onde estava.

B: E vocés sabiam onde ele ia?

P.B: Sim... ia a casa das pessoas que ele conhecia para meter conversa. Ou ia para ao pé da
praca. Vai ter com 0s amigos...S6 que ele abala de casa e ndo nos diz para onde vai e isso ainda
nos deixa mais preocupadas... E depois fico ainda mais stressada, ansiosa e angustiada porque
ndo sei onde estd nem aonde foi. Por isso agora fechamos os portées com correntes e cadeados.
Ele vai ali, mexe e mexe para ver se consegue abrir, mas ndo diz nada. Quando vamos sair ele
pergunta "e entdo como é que nos saimos daqui?” ...pois eu digo que tenho uma chave.

B: Nunca tentou procurar a chave?
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P.B: Nédo. Até agora ndo. Mesmo ontem apercebeu-se que a cunhada tinha uma chave mas nao
disse nada. SO perguntou como ela tinha entrado. Eu disse que ela tinha uma chave. Entdo.. um
dia depois do acidente, mal nos descuidamos saiu de casa mesmo em pantufas. Por isso tivemos
que fechar tudo a chave. Tenho muita pena de fazer isso, mas tem ser. Nunca pensei ter fazer
iSS0 a0 meu pai, mas teve mesmo que ser (choro).

B: N&o esta a fazer mal, estdo s6 a protegé-lo como podem... E antes desse acidente, na altura
que lhe foi diagnosticado, a familia teve algum apoio ou informacédo do médico de familia ou
de outro médico? Ou se ndo teve o0 que gostaria que lhe tivessem dito?

P.B: Ndo, nada de informacdes... Olha... eu sinceramente gostaria que ele nos tivesse informado
mais de como as coisas poderiam vir aumentando, como deveriamos lidar com a situacéo e ter
mais apoio do centro saude, do medico de familia. Devia de haver nos centros de salde, na
minha opinido, consultas para as pessoas com deméncia, como fazem com as que tem diabetes.
Consultas regulares para ver se a situacdo agravou ou ndo. Devia de haver essa preocupacao.
N&o sei se existe essa preocupagdo ou ndo mas deveria de haver um apoio sim... Devia de haver
essa preocupacao.

B: Que respostas sociais conhece que existam aqui no concelho?

P.B: N&o, ndo conheco.

B: E o0 estatuto do cuidador informal conhece?

P.B: Também n&o, nunca ouvi, mas também nunca me preocupei a procurar.

B: Na seguranca social também néo?

P.B: Néo

B: Entéo, apoio para a deméncia ndo tem nenhum nem conhece

P.B: Ndo mas também s agora é que foi mais grave com este acidente, porque até a data ele
era independente embora ja tenha deméncia. Fazia as coisas sozinho mas eu e a minha mée
davamos uma ajuda em certas coisas por isso também ainda ndo me preocupei muito em saber
dessas coisas... Depois logo vemos se temos que pedir ou ndo, procurar alguma ajuda conforme
a evolucdo da situacao.

B: Porque decidiu assumiu o papel de cuidadora?

P.B: Olha porque... acho que tenho esse dever para com o meu pai. Porque a minha mée também
precisa de ajuda mas principalmente porque acho que tenho esse dever. Enquanto eu fui crianga
ele ndo cuidava de mim, mas trabalhava para eu me alimentar e tudo mais. A minha mée cuidava
de mim, quando n&o podia, era a minha avo. Por isso tenho esse dever. N&o tenho coragéo de
pedra. Se puder tratar dele, ele ndo vai para um lar.

B: E sentiu alguma mudangas no seu meio familiar depois do diagnostico?
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P.B: Pois... passeia s0 a cuidar. Praticamente ndo tenho vida, como tinha antes... Sou cuidadora
a tempo inteiro, ajudo a minha mae a tempo inteiro. Como ndo tenho filhos, sou viava pois a
casa da minha mée é a minha casa.

B: E no seu tempo livre o que se ocupa?

P.B: No meu tempo livre olha... pois fico sentada ao pé do meu pai e tentar estar o mais tempo
possivel. Mas sem ser cuidar... Muitas vezes faco ponto cruz, porque gosto, assim estou sentada
ao pé dele e estou a fazer ponto cruz. Vou as compras, a farméacia, mas que eu diga, vou dar
uma volta isso ndo. Tenho esta preocupacao constante. Faco o que tenho a fazer e vou logo para
casa.

B: Sente que a sua preocupagdo é excessiva ou ndo?

P.B: Talvez, ndo sei. Da minha maneira de ser, ndo é. Mas visto de outras pessoas de fora,
talvez seja.

B: A nivel social, qual foi o impacto que tudo isto teve em si?

P.B: \Antes do covid eu saia, ndo saia muito, mas saia... Nao sou de ir para os cafés, mas saia
sim. Se tivesse que fazer umas compras e demorar-me, demorava-me...Dava uma volta por aqui
ou por ali. Sabia que a minha mée estava com ele, e que ele também ainda era capaz de ir
sozinho a algum lado e voltar para casa sem problema. ..ndo era tdo grave como agora.

B: Nos ultimos dois meses como é que se tem sentido psicologicamente?

P.B: Cansada

B: E fisicamente?

P.B: Cansada também. Isto é devido

B: E procura saber mais sobre a deméncia? Como chega até a informacéo?

P.B: Sinceramente devia procurar., mas nem me da para isso tdo pouco, s6 da-me para chorar
porque ndo consigo resolver as coisas (choro).

B: E e seguida por algum medico?

P.B: Sou. Sou seguida por um psic6logo e por um psiquiatra hd um ano.

B: E estd melhor?

P.B: Sim, agora estou um pouco melhor. Eu ndo conseguia apanhar o meu carro e conduzir. la
com o0 meu pai ao medico e isso, mas ndo era capaz de conduzir. Tinha medo, ja ndo conseguia
ir. Agora estou melhor. Leva o seu tempo... e agora com isto do meu pai, estou um bocado em
baixo... Mas eu vou conseguir dar a volta por cima.

B: E considera ser importante um acompanhamento psicologico para os cuidadores informais?
P.B: Sim, eu acho que sim. Porque um psicologo faz-nos ver as coisas por outro prisma, faz-

nos ver de outra maneira, faz-nos compreender, faz-nos pensar em nés também... que muitas
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vezes nos esquecemos de nos por cuidarmos de quem precisa... SO que muitas vezes nao é facil
... Fazer o que temos que fazer e ainda ter que pensar em ndés préprios ... Eu sei que ponho o
meu pai a frente. N&o sei se deve ser assim ou ndo mas ponho o meu pai a frente, claro que sim.
B: Hum... e nos ultimos 4 meses como € que tem sido a relacdo com ele?

P.B: Tem sido média... porque ha vezes que ele é calmo e outras que € mais agressivo.

B: E nesses momentos o que costuma pensar?

P.B: Nesses momentos pois tento acalmar-me para ver se ele também se acalma. E ... tentar
levar as coisas com paciéncia e com calma.

B: Entdo... para si 0 que € cuidar de uma pessoa com deméncia?

P.B: Olha é como se fosse uma crianga, que esta a aprender a andar e a falar e... apesar de ele
ndo estar a aprender a andar nem a falar € como se fosse cuidar de uma crianca... que... ¢ uma
grande responsabilidade e... para mim é... quer dizer, cuidar de uma pessoa com deméncia e
sem deméncia é completamente diferente. Porque a pessoa sem deméncia faz as suas coisinhas
normal, pode precisar de ajuda mas € diferente. Porque a pessoa compreende, consegues ter um
convivio normal e consegues ter um didlogo normal com essa pessoa. Ja a pessoa com deméncia
ndo é assim... ela ndo tem conversa. Eu com o0 meu pai posso Ihe perguntar que ele me reponde
mas se eu ndo lhe disser nada ele também n&o me diz. E completamente diferente.

B: Para si, qual ¢ a diferenca ?

P.B: E... é 0 facto de ndo conseguir ter uma conversa, é o facto de ndo puder sair descansada...
B: Pois... e em relacdo aos apoios existentes no concelho de castro Marim, gostaria de saber se
conhece algum apoio?

P.B: N&o conhe¢o mas também nunca procurei em saber... Até porque até agora ndo precisei,
SO se a situacdo se agravar daqui para afrente é que nessa altura teremos que procurar.

B: E a nivel nacional, conhece alguma coisa?

P.B: Nada, nada. Como disse ainda nao procurei nada.

B: Certo... e para terminarmos gostaria de saber o que é que gostaria que fosse feito, se fosse
possivel, aqui no concelho para ajudar os cuidadores informais de pessoas com deméncia?
P.B: Pois... Ja esta em andamento uma casa, um lar para pessoas com deméncia da Santa Casa,
jaestdo a contruir... Porque eu tenho possibilidades de cuidar do meu pai mas sei que ha muitas
pessoas que ndo tem essa possibilidade por isso € uma boa iniciativa. Mas ndo sei... se fosse
possivel seria bom também ter acesso a um psic6logo gratuito ou com pagamento simbdlico.
E.. talvez alguma coisa em que as pessoas com deméncia pudessem ir para l& umas horas
durante o dia para que o cuidador pudesse estar com a tarde livre ou uma manha, uma coisa

assim...
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B: Sim senhora. Muito obrigada pela participagéo.
P.B: De nada.

Entrevista n°3 (T.R.)

B: Ora entdo... Relativamente a si, tenho que Ihe perguntar uma coisa que nunca se pergunta as
senhoras.

T.R: Podes perguntar

B: Qual a sua idade?

T.R: 82 anos

B: E o0 seu estado civil?

T.R: Casada.

B: E as habilitacdes literarias?

T.R: Hum... nenhumas (riso). Andei na escola mas... fiz a 42 classe de adulto mas... foi s6 em 5
ou 6 meses, quando tinha 40 anos. SO aprendi a ler mas escrever ja ndo sei, s assino 0 meu
nome.

B: E neste momento é reformada, é isso?

T.R: Sim, sim.

B: Que profissao teve?

T.R: Trabalhei em muitos sitios. Trabalhei no campo, trabalhei na industria do peixe, trabalhei
na industria hoteleira. O ultimo trabalho até me reformar foi na industria hoteleira.

B: E teve quantos anos, nesse ultimo trabalho?

T.R: Seguidos tive 8. Mas... trabalhei na industria hoteleira desde 1985. Até que me reformei
em 2002, 2003, por ai.

B: Certo. E como classifica a sua rotina nessa altura, portanto antes de ser cuidadora?

T.R: Er uma rotina livre, ia a trabalhar. Chegava a casa e orientava a vida. De manha antes de
ir trabalhar orientava o almogo, 0 meu marido ia trabalhar as minhas filhas iam para a escola e
eu, orientava tudo. Comida, roupa, casa... Era uma vida muito agitada mas eu... sentia-me livre.
Porque eu ia a trabalhar, tinha liberdade, fui sempre muito bem recebida nos trabalhos por onde
andei porgue eu ndo me negava ao trabalho e... reformei-me, fiquei em casa... Quando me
reformei ja 0 meu marido tinha tido o ultimo acidente que foi em 2001, salvo erro. E... Ele teve
um més inteirinho no Hospital de S&8o José sem saber onde estava... porque estava
completamente louco. Estava de pés a maos atados, com um colarinho no pescoco... eu todos

os dias, todos os dias, todos os dias ia ao hospital.
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B: E o papel de cuidador comecou nessa altura?

T.R: O papel de cuidadora comecou logo ai... porque ele tava no hospital, ndo comia e ndo
conseguia comer. Hum... eu acho que se eu nado estou 14 ele ndo tinha resistido... Porque ele no
hospital achava que estava na gréfica a trabalhar porque ele chamava os colegas de trabalho. A
mesma rotina que tinha no trabalho assim fazia Ia. Hum... Mas ndo tinha médico nenhum que
fosse falar comigo que me dissesse alguma coisa até que um dia apanhei um deles e perguntei
ndo é? E ele perguntou-me "o seu marido bebida?" e eu disse-lhe "bebia doutor" "e fumava"
"fumar ndo fumava mas bebia e bebia bem". "Entdo deixe estar que isto ade-lhe passar, ele vai
ficar bem". Mas se ndo sou eu a perguntar, ninguém me dizia nada.

B: E isso foi a 20 anos?

T.R: Sim, foi. Ele nessa altura ndo sabia pegar num garfo, ndo sabia apanhar numa garrafa de
agua para beber.. ndo tinha consciéncia daquilo que se estava a passar.

B: E conhecia-a ?

T.R: Sim, sempre.

B: E depois desse acidente ela ja ndo voltou a trabalhar?

T.R: Nao, ele tinha 64 anos... Comegamos depois a ir a consulta a Lisboa para sermos seguidos
I4 no hospital onde ele foi tratado.

B: E que tipos de exames fazia?

T.R: N&o sei porque eles nunca me entregaram exames nem me explicavam nada. SO me
explicaram, quando o médico lhe passou a alta € que me explicou que ele tinha uma parte das
células do cérebro mortas. Alias, explicaram-me logo que ele tinha tido um traumatismo
craniano... Porque ele teve aum milimetro de ficar paraplégico. Mas isto consegui saber porque
tinha conhecidos porque ninguém me dava informacéo, ninguém me explicava.

B: Desde o acidente até agora houve alguma mudanca que tenha notado nele?

T.R: Hum... A partir do acidente.. 0 médico disse-me "tome cuidado que ele vai-se tornar
agressivo".

B: E explicou-lhe porqué?

T.R: Porque néo podia beber. Ndo me explicou porqué, s6 me disse que derivado ao acidente
que ele teve, se voltasse a beber se iria tornar agressivo. E foi verdade porque quando eu o
contrariava s6 me queria era bater, s6 que eu... "se tu me bateres... eu caio mas quando me
levantar... com um pau parte esse braco" e quando fores ao médico e o médico te perguntar
dizes-lhe que foi a tua mulher que te deu uma pazada. Isto foi assim a 20 anos e ndo ha muito
tempo voltou-me a prometer porrada. "D4, que logo vés quantas levas". Eu volto-me sempre a

ela porque se néo.. pronto.
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B: Mas a nivel do cérebro por causa do acidente, o que lhe disseram?

T.R: S6 me disseram que ele tinha uma parte do cérebro em que as células estavam mortas.
Aqui ha 6 anos ou 7 eu comecei a notar no comer... que ele ndo estava bem.

B: Em que aspeto?

T.R: No aspeto de ele apanhar a colher e ir muito devagarinho, muito devagarinho... Porque
ndo é normal.

B: E foi s6 no comer que comecaram a perceber que alguma coisa ndo estava bem ou havia
mais alguma coisa?

T.R: Eu comecei a notar no comer e também que ele ficava assim muito parado. Alias, antes
disso.. ele teve qualquer problema que comegou a tomar uns comprimidos... um problema que
eu ndo compreendi e nem o0 medico compreendeu. Ele comegou a urinar sangue por todo o lado.
Disseram-me que era da prostata. Eu estranhei porque ele tinha feito um exame e ndo tinha
acusado nada mas... O médico queria opera-lo mas aquilo era 7 mil euros.. e eu ndo tinha esse
dinheiro. Fui ao médico de familia, ele teve a ver e disse que ndo via nada, outro médico igual
e... pronto, pedi para que ele fosse visto por urologista e assim foi.

B: E ele tinha alguma coisa?

T.R: Olha, bem me perguntas mas até hoje ndo sei. O médico olhou os exames, receitou-lhe
uns comprimidos e 0 que é certo é que até hoje nunca mais urinou sangue. Isto ja la vao 6 ou 7
anos. Urina tdo bem que s6 faz asneiras. Ele neste momento j& ndo sabe urinar e estd muito
teimoso... ele estd esquecido. H& momento que eu vejo que ele ndo esta esquecido mas ha outros
que eu vejo que esta. Ele ndo mede as consequéncias... O que eu noto, ndo é que 0s médicos
me digam, mas é o que eu noto.

B: Pois claro, vocé é que passa tempo com ele ndo sdo os médicos. Claro.

T.R: Eu é que noto... e quando eu comecei a notar que ele ndo estava bem... porque ha 20 anos
quando tive que fazer obras cd em casa disse-lhe para ele fazer também que era menos esse
dinheiro que gastava e ele ja nessa altura ndo estava bem que eu notei mas achava que fosse da
bebida porque nessa altura ainda bebia. Tinha uma grande loucura em pedir dinheiro, s6 queria
dinheiro, so queria dinheiro... E eu fui ao médico de familia e disse-lhe que achava que havia
qualquer coisa que ndo estava bem como o meu marido... apesar de saber que derivado ao
acidente, eu ja sabia, que aquela parte da cabeca estava assim e que ele ndo seria a mesma
pessoa. O médico tinha-me dito...

B: E alguma vez falaram-lhe em deméncia, nessa atura?

T.R: Ndo, ndo. S6 me falaram em deméncia, deve haver uns 6 ou 7 anos que... eu comecei a ver

que ele... ele... a reacdo as coisas era mais lento, o dinheiro... eu dava-lhe dinheiro e o dinheiro
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desaparecia, ndo sei. E as pessoas comecaram-me a dizer que o meu marido apanhava no
dinheiro e dava as pessoas para Ihe comprarem s coisas porque ele ja ndo se ajeitava com o
dinheiro. J& ndo conhecia o dinheiro. E outra coisa que comecei a notar... talvez, mas isto é o
que eu penso, de beber tanta coca-cola... muitas vezes chegava a casa todo burrado e diz que
nédo sabia, ndo sentia. E fui-me apercebendo que havia qualquer coisa que ndo estava certa.
Quando fui ao médico de familia, ele mandou-o a escrever e a fazer ali umas coisas mas ele
nada. E mandou-me uma consulta a Faro com escritas e perguntas...

B: Havia historial de deméncia na familia?

T.R: A minha sogra hum... também se pds assim. E a minha cunhada também. E 0 meu marido
pois... deixou de querer fazer as coisas. Era uma pessoa que fazia tudo e deixou de fazer. Mas
eu pensava que como ele me dizia "faz tu" e "tiraste-me o dinheiro" e coisas assim, pensei que
fosse disso, naquela altura. Tornou-se desconfiado...

B: E nessas situacdes que refere ja havia um diagndstic?

T.R: Aindo

B: Mas ja notava...

T.R: J& notava que as coisas ndo estavam bem... Depois 0 médico de familia mandou-o para
Faro, o médico fez 1a uns exames e depois disse-me " ele tem deméncia".

B: E fez mais algum exame, para além das perguntas ?

T.R: N&o. O Dr. 14 em Faro mandou-me uma medicagdo e disse-me "isto ndo cura, isto é para
atrasar a doenca. Ele daqui vai sempre a piorar. E isto vai até Alzheimer daqui a uns anos "

B: E isso aconteceu a quanto tempo?

T.R: Deve haver uns 7 anos, ndo me lembro bem.

B: E nessa altura fizeram alguma TAC?

T.R: Nao, ndo, ndo. O médico sé lhe fazia perguntas e ele ndo sabia responder. E entdo receitou-
me uns comprimidos.

B: E nota algumas melhoras?

T.R: Noto que ndo esta pior... mas também é da idade. Noto que ele vai parando. Ta parado
completamente, ndo tem conversa, ndo tem nada, se agente ndo lhe disser nada nada diz. E isso
que eu noto. E uma crianca que eu tenho aqui em casa.

B: Entdo... 0 processo de cuidadora ja dura ha quantos anos?

T.R: Olha filha... pois dura ha quase 20. O processo de cuidadora vem de outros acidentes que
ele ja tem tido.

B: E o diagnostico de deméncia foi descoberta ha quanto tempo?

T.R: Pois deve haver uns 7 anos por ai.
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B: E neste momento quantas horas despende para cuidar do seu esposo?

T.R: Quantas horas filha? Olha... de manha. Depende.

B: Mas também tem que ter tempo para si, ou deveria, claro...

T.R: Tempo para mim tenho s6 ndo tenho tempo é para sair de casa. Eu andava sempre... ia a
casa desta, daquela, beber um café se me apetecesse. Agora... se saiu tenho que o levar. Mas
cuidadora dele... para mim é o dia todo.

B: E o0 que faz nos seus tempos livres?

T.R: Durmo, vou a missa. Ainda oriento a minha casa, fago o comer, limpo o po, 0 servi¢o mais
ou menos ainda o faco. Gosto muito de ir as compras mas custa-me ir.

B: E faz mais alguma coisa que goste?

T.R: Algumas bainhas, a costura...malha. Entretenho-me a fazer estas coisas mais a noitinha
enguanto da a novela.

B: Tem custado fazer o papel de cuidadora?

T.R: E sempre dificil porque ele s6 quer sair de casa e depois a minha filha s6 o quer proteger
e depois ndo da conta. Nem conta dele nem dela...

B: Que idade € que ele tem?

T.R: Ele faz 86 anos

B: E qual foi a profisséo dele?

T.R: No principio quando era moco trabalhou como servente de pedreiro, trabalhou no campo,
foi a ceifa, fez essas coisas todas. Mas logo comecou a trabalhar como servente de pedreiro, via
a fazer e ia ajudar e pronto.

B: Qual foi a ultima profissao dele?

T.R: Foi na grafica, 38 anos. Como era muito jeitoso, ele dentro da gréafica fazia tudo. Fazia
porque agora ja ndo faz. Se eu lhe disser para fazer alguma coisa deixa tudo escangalhado, tudo
partido.

B: E desde que Ihe foi diagnosticado a doenca, em termos de personalidade houve alguma
alteracao?

T.R: N&o... ele... O que noto é que ndo tem conversa, que t4 parado. SO conta anedotas, como
fazia, mas agora ja ndo se lembra de quase nenhumas. Eu noto que deixou de conhecer as
pessoas.

B: Mas as pessoas proximas ainda conhece?

T.R: Sim, sim. Mas muitas vezes ja nos troca 0s nomes

B: Ele tinha alguma doenca diagnosticada antes de ser diagnosticado com deméncia ?
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T.R: Nada, nada, nada. Ele bebe medicamentos mas néo tem colesterol nem diabetes nem nada
disso ... bebe a aspirina, bebe para a prostata, bebe para a cabeca... e bebe... hum... acho que é
para o colesterol mas néo tenho a certeza. Bebe a sivanstatina.

B: Portanto neste momento, considera-o autbnomo para

T.R: Ele como pela mdo dele, vestir veste-se sozinho mas precisa de ajuda, lavar-se sozinho ja
ndo da tenho que o ajudar. Leva é muito tempo a comer, muito, muito tempo.

B: E considera-o uma pessoa calma ou agitada?

T.R: Ele ultimamente esta calmo, h4 muito tempo que anda calmo. Ele sé ndo andava calmo
quando tinha a loucura de sair de casa. Ta apético... Antes da pandemia 0 que eu notava e que
trazia tudo e mais alguma coisa para casa... até mascaras. Pegava em mascaras que estavam
caidas no chdo e trazia para casa. E eu comecei a notar que eram muitas.

B: Pois, realmente podia ter sido perigoso.

T.R: Pois podia, tivemos sorte de nédo trazer nada disso para casa.

B: E em relacdo a deméncia. Quando foi diagnosticada, tiveram algum apoio ou alguma
informagé&o para vos orientar melhor?

T.R: Nada, nada, nada, nada, nada, nada, nada, nada. O médico de familia nunca mais falou
nisso. Nao pergunta se estd bem se esta mal. Nada. Nao quer saber, ndo se importa nada. Nao
me sinto apoiada por ele ndo... prefiro pagar e ir a outro médico... Porque o medico de familia
manda tudo para Faro.

B: E relativamente ao papel de cuidador, porque decidiu assumir?

T.R: Assumi o papel porque eu ndo posso pedir ajuda, por exemplo, ao lar. Que me venham dar
um apoio... enquanto eu e a minha filha podermos, eu ndo posso. Porque é muito caro e chegam
aqui, mudam a fralda, sentam-no numa cadeira e pronto. E eu ndo posso estar a pagar 100 e tal
euros sO para virem aqui mudarem-lhe a fralda e tomarem-lhe banho. Por enquanto vamos
fazendo, enquanto ele estiver como esta... Se precisar pois ndo sei como sera porque o dinheiro
que agente ganha ndo chegara.

B: E em termos de medicacdo, é muito cara a medicagdo?

T.R: Medicacdo, para mim e para o0 meu marido eu gasto na volta de 100 euros e muitas vezes
mais.

B: E no seu meio familiar e social que diferencas é que notou depois que se tornou cuidadora?
T.R: A diferenca que ha é que estou mais presa. E que no posso ir a casa das minhas amigas
porque se vou a qualquer lado tenho que o levar e ele € uma pessoa que nédo para sentado.

B: Sente uma preocupacao constante com ele?

111



T.R: Sim, sim. Tava sempre em movimento, nunca parava quieto. Nao se interessa por
nada... Mas sim, mudou muita coisa ndo é. Uma hipotese, eu gostava de ir a excursdes € ia a
muitas mas eu ndo podia ir com ele.

B: Entdo nos tempos livres que consegue ter para si, no que é que se ocupa?

T.R: Olha... ocupo-me em ler... ocupo-me a arranjar roupa, na costura pronto.

B: E nos ultimos 4 meses como € que se tem sentido psicologicamente e fisicamente?

T.R: Como é que me tenho sentido... Olha, cada vez sinto-me com menos capacidade de fazer
servigo. Tou mais cansada... Tenho mais idade e as coisas custam-me mais a fazer, pronto. Fago
menos servico do que fazia... (siléncio)... Mas também te digo que agora tou mais descansada
com ele porque antes era ouvir uma ambuléncia e ficava logo preocupada porque ele saia de
casa, ia por ai e pronto...

B: E arelagdo com o seu esposo como tem sido?

T.R: Eu para mim... eu vejo é que ndo temos apoio de lado nenhum. Nem de Camaras, nem de
juntas, nem de medicos, nem de policiamento nem de nada.

B: E sente que fazia falta aqui no Concelho?

T.R: Acho que sim, acho que sim.

B: Se pudessem fazer alguma coisa no concelho de castro Marim para ajudar quer os cuidadores
informais quer os idosos com deméncia, 0 que gostaria que fosse feito?

T.R: Gostava que fosse feito qualquer coisa a nivel... para que os idosos um dia tivessemos um
maior acompanhamento. Que as pessoas do estado, das Camaras Municipais que viessem a
nossa casa, que falassem, que... € que se eu ndo sair daqui ndo falo com pessoa nenhuma. E eu
fui sempre uma pessoa que fui habituada desde novinha a trabalhar fora de casa portanto o
contacto com outras pessoas tem-me feito falta. Um acompanhamento de proximidade... E eu
tou sozinha, se ndo tivesse aqui a minha filha ndo tinha com quem falar porque ndo aparece
ninguém, ndo ha ninguém, ndo coiso ninguem...

B: E em relacdo aos apoios para pessoas com deméncia, conhece alguma coisa gque exista aqui
no concelho?

T.R: N&o conheco nada.

B: E a nivel nacional?

T.R: Também pouco ou nada conhego.

B: E ja ouviu falar da Associacdo Alzheimer Portugal?

T.R: Eu ja tenho ouvido falar isso na televisdo mas... falar € uma coisa dar apoio é outra. NOs
cuidadores temos muito pouco apoio, esta é a minha opinido.

B: E o estatuto de cuidador informal, ja ouviu falar?
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T.R: Nao sei nada disso, nunca ninguém me explicou nada disso. O que eu tenho ouvido falar
ai na televisdo é que o cuidador nao é reconhecido pelo estado. Sé isso.

B: E para terminarmos, gostaria de saber o que € para si cuidar de uma pessoa com deméncia?
T.R: Olha...Uma pessoa para cuidar de uma pessoa com deméncia precisa de ter muita paciéncia
e muito humildade. S6 que muitas vezes falta-nos a paciéncia porque uma pessoa com deméncia
ha horas que sim senhora mas ha horas que agente perde a paciéncia. Isto € o que eu sinto em
mim... H& horas que eles tem atitudes que tem o tino deles mas outras horas em que ndo. Para
mim tratar de uma pessoa com deméncia, com Alzheimer, seja com aquilo que for é preciso
muita paciéncia, muita humildade, muita calma. E sendo um dia e outro e outro e outro ha dias
que agente ndo tem nem paciéncia nem calma. Porque as pessoas que trabalham com idosos
vem para casa e descansam agora quem fica com estas pessoas assim com estes problemas... ja
é mais complicado. E é assim.

B: Muito obrigada pela sua disponibilidade.

Entrevista n°4 (P.P.)

B: (...) O que eu gostava de saber sobre si, € uma coisa que nunca se pergunta... qual a idade?
P.P: A minha? Eu ndo tenho problemas nenhuns, tenho 60 anos

B: E o estado civil?

P.P: Sou casada

B: E as habilitacbes acadéemicas?

P.P:9%ano

B: E a profissdo atual?

P.P: Agora? Desempregada.

B: E antes?

P.P: Supermercado.

B: E teve nessa profissao durante quanto tempo?

P.P: E assim eu trabalhei 20 anos em lojas. Sempre em lojas de ... confecéo. Trabalhei 10 anos
no "Arco". SO que depois chega uma certa altura, uma certa idade e eles ja ndo querem pessoas
aos 40 anos... entdo comecei a ir para supermercados, ja estou |4 ha uns 10 anos em
supermercados, sO que é um contrato de 6 meses e depois um contrato de 1 ano e depois é 3
meses e € uma coisa insegura

B: Pois é uma coisa incerta realmente.

P.P: E assim...
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B: Hum... E... Como foi o processo de ser cuidador aconteceu?
P.P: Comecamos a notar que a minha mae se esquecia muito das coisas..
B:Mais que o normal?
P.P: Sim, sim, sim. Acabava de dizer uma coisa e depois ja repetia varias vezes a mesma coisa
OuU a mesma pergunta... comegamos a reparar que aquilo ja ndo era muito normal. Fomos ao
nerologista... e ele com perguntas e isso tudo disse "a sua mae ja estd num estado 1 de
deméncia”. E entdo faz um tratamento... ela tem um autocolante e... e pronto ficou mais ou
menos... agora ja passou para o nivel 2. Agora de vez em quando pronto... ha dias que nédo
conhece bem as coisas ou as pessoas. No outro dia levou-se um dia inteiro a chorar porque a
gente ndo lhe dizemos que a mae tinha morrido. E a mée ja morreu hd mais de 30 anos. E é
coisas assim. J& ndo se lembra para fazer comer por exemplo, j& ndo se lembra...mas agente
obriga-a a fazer alguma coisa, ndo queremos que ela seja uma pessoa inativa. Entdo ela descasca
umas cebolas, uns tomates umas coisinhas assim, para ajudar, ndo sé qué.. meta a mesa...
B: Umas coisas assim mais simples assim
P.P: Sim sim sim
B:E esse processo comegou ha quanto tempo?
P.P: Hum ja ha.. desde inicio que a gente reparou, ja ha uns 6 anos.
B: E foram logo ao médico de familia ou foram a um médico especialista?
P.P: N&o... deixamos passar um bocado e depois fomos ao medico de familia.. e depois ele disse
"ai vamos enviar para um neurologista"... SO ja se sabe como €, as listas de espera pelo publico,
entdo fomos ao privado. Decidimos ir a Taviclinic. E entdo pronto...foi diagnosticado.
B: Sendo assim hé seis anos que é cuidadora ou ha mais tempo?
P.P: Ha seis anos que sou cuidadora sim.
B: E neste momento onde presta o cuidado ao idoso?
P.P: Onde presto? Na casa dela, na casa dos meus pais.
B: Em média quantas horas gasta em cuidar da sua mée?
P.P: Varias vezes ao dia. Porque eu vou e venho, vou e venho. Mais ou menos umas 5 horas, 4
a5 horas.
B: N&o pernoita com ela, é isso?
P.P: N&o, ndo. O meu pai estd com ela. Estdo cada um no seu quarto, estdo separados por um
corredor mas vém-se um ao outro (risos).
B: Portanto a parte da noite € com ele, € isso?
P.P: Sim, sim
B: Hum... E durante o dia sente alguma preocupacéo assim constante?
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P.P: Quando ela estd com as crises, fico mais tempo la... até porque eu tenho aquela
preocupacao porgque o meu pai ja tem 87 anos... e ele enerva-se e o coracdozinho dele de vez
em quando da aquelas pedaladas e entfo eu fico mais tempo por la. A parte disso, é o normal.
Ela pergunta mil vezes a mesma pergunta, mas prontos. As vezes o meu pai diz "estou farto,
estou sempre a repetir” e eu 1a Ihe digo "oh pai tem ter paciéncia, ndo é ela, é a doenga, pai.
Tem que entender isso."

B: E ele percebe?

P.P: Percebe, mas depois de repetir a mesma coisa 3, 4 vezes, altea a voz. Quando altea a voz
ela comeca a chorar. E entdo ai comeca logo...

B: Pois... E foi-vos explicado o que é uma deméncia?

P.P: N&o, nada. O que sei tenho ido pesquisando no google e isso tudo, porque ninguém nos diz
nada. Mesmo no particular ndo nos dizem nada.

B: Hum...visto que é 0 seu pai que passa a noite com ela ndo sei se me consegue dizer como é
a rotina noturna dela, ou seja, se € uma pessoa que tem alguma dificuldade em dormir ou ndo?
P.P: Sim, se é uma pessoa que dorme... Dorme, dorme. E uma pessoa que dorme a noite inteira
até as 11 da manha...sem medicamentos. E depois acorda por exemplo as 11 da manhd, toma o
pequeno almoco... E 0 meu pai faz atencdo por causa dos medicamentos ou entdo eu estou 14,
depende a hora que ela acorda, depois toma o pequeno almogo, corta ali umas cebolas, umas
coisitas ou assim , na se que, da para ali umas voltinhas, almoca, cama. (risos) Até as 5 da tarde.
Depois lancha, fica a ver televisdo... Enerva-se com as pessoas, diz que sdo todas mas na
televisdo e essas coisas (risos)

B: (risos) E ela vai percebendo a televisdo?

P.P: Si, sim, por enquanto sim...

B: Ham, ham... portanto a nivel de apoio de médico de familia?

P.P: Nada, nada.

B: S6 mandou para o neurologista e a partir dai nada?

P.P: Nada. Nunca teve uma preocupacao, nada. Sé passa é os medicamentos todos 0s meses ,
mais nada. (Risos)

B: Pois... E em relagéo a idosa, agora. Ela tem que idade?

P.P: Ela tem 84.

B: E é casada?

P.P: Sim, sim

B: E as habilitacdes literarias dela?

P.P: 4 classe acho eu
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B: E sabe-me dizer qual era a profissdo dela antigamente?

P.P: Hum... Ela fazia limpezas. Portanto ela era domestica...

B: Certo, certo... E antes de ser diagnosticada esta deméncia, tinha algum problema de saude
diagnosticado?

P.P: Ndo, nada. Alias ainda hoje ela s6 tem esse, s6 tem entre aspas porque € horrivel.

Ela tem a tensdo um bocadinho alta... Estd a tomar medicacdo. Mas a parte disso ela esta
impecéavel. E verdade...

B: Pois, eu acredito (risos)

P.P: Com aquela idade é uma pessoa que pronto, se ndo fosse a cabeca estava impecavel. O
médico na altura o que me disse foi que ... a pessoa que tem alzheimer automaticamente tem
sempre deméncia ... foi o que ele me disse. E também ndo me explicou mais nada...

B: Portanto acha que explicou o essencial ?

P.P: Pois 0 que eu sei é 0 que vou pesquisando...

B: Pois... E a nivel de dependéncia? Alimentacdo, vestuario, por ai...

P.P: Faz tudo... a higiene e tudo ela faz. Quer dizer, banho banho sou eu que a ajudo até porque
eu tenho medo que ela caia. Mas ela estad sempre lavando os dentes, lavando a cara, 0s bragos e
aquelas coisas... uma higiene mais simples. E por acaso é uma coisa que ela foi sempre muito
limpa e continua, Gragas a Deus.

B: A nivel de medicagdo também toma sozinha?

P.P: Ndo, ndo... € 0 meu pai que lhe da. Alias, ou eu ou 0 meu pai.

B: E a alimentacdo? Come por ela?

P.P: Come, come..

B: S6 néo faz é comida, é isso?

P.P: N&o faz. Jando se lembra e ndo se preocupa sequer (risos). E verdade... ela diz assim "entdo
0 que e que a gente come hoje?" (risos) . O meu pai por acaso faz comer outras vezes faco eu...
B: E tem algumas ajudas externas?

P.P: Ndo. Sou eu e o meu pai. As compras por exemplo é ele que faz. Eu faco uma vez por
semana faco as compras de supermercado grandes ham... e depois ele proprio vai ao
supermercado a comprar 0 seu pdozinho, as coisas do dia a dia que ele também tem sair um
bocadinho, sendo coitado...mas... mas ndo. Quando nédo sou eu a fazer comer, ele faz, masela
nédo se preocupa.

B: E ele normalmente o que faz nos tempos livres dele sem ser ir ao supermercado?

P.P: Vé televisdo. Futebol principalmente.

B: Gosta de ver futebol?
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P.P: Ui... gosta, gosta.

B: Boa, boa... e caracteriza a idoso como sendo uma pessoa mais agitada ou calma?

P.P: E calma, calmissima. S6 ndo é calma quando esta com aqueles momentos de... ndo sei...ela
diz sempre que teve ali pessoas...que... que sabe que ha ali mais pessoas...Tem algumas
alucinacdes... vé coisas que ndo existem. E agente tem dizer que sim, porque se agente diz que
ndo, coitadinha ela revolta-se e enerva-se e assim ndo vale a pena. Ela... estd sempre a dizer ao
meu pai, que ele abandonou-a varios anos e ela teve sempre sozinha ali. Mas é mentira. Ha 62
anos que estao cansados (risos).

B: (risos) E ele como €é que reage nessas situacdes?

P.P: E assim ... é uma vez e outra e outra e h4& momentos que ele se enerva e fica farto e da-lhe
uns gritos mais altos e ela fica logo ofendida e chora o dia todo...

B: Deve ser complicado

P.P: Muito, muito... para ele, para ela, para todos.

B: Hum... e enquanto filha qual foi as diferengas que percebeu antes e depois do diagnostico?
P.P: E assim... alterac@es ... foi 0 esquecimento e depois ela tem o que se diz da deméncia... ela
tudo o que encontra p6e em saquinhos. No quarto é sé saquinhos e ndo se pode mexer, ndo
admite que ninguém mexa. Depois ndo sabe dos 6culos e depois encontra os 6culos e depois
perde as chaves e depois... depois tem aquela pancada que é os 6culos os brincos e a chaves. E
a preocupacao dela.

B: E tem assim mais alguma caracteristica que vocés notem mais agora? Que tenha fazer todos
os dias por exemplo?

P.P: Hum, ndo...por exemplo a minha irmé fez agora.. A minha irma esta no estrangeiro. J& esta
I& hd muitos anos, desde os dois anos. Fez agora 55, veja la... e entdo telefonamos para a minha
irma por causa do aniversario e entdo ela dizia "quem é?"... portanto é isso... ja ndo reconhece
algumas pessoas.

B: E a sua irma costuma ligar muitas vezes para ela?

P.P: Sim, sim. Duas a trés vezes por semana.

B: E relativamente a deméncia foi diagnosticado o qué inicialmente? S6 deméncia?

P.P: O que ele me disse é que era Alzheimer e deméncia. Ndo me disse mais nada. N&o sei mais
nada.

B: Hum... entdo néo teve nenhuma informacgéo concreta do neurologista?

P.P: Nenhuma

B: E do medico de familia?

P.P: Do medico de familia foi nulas (risos)
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B: Hum... E relativamente ao papel de cuidador porque € que decidiu assumir esse papel?

P.P: Porque s&o 0s meus pais, hora essa (risos). Entdo... se eles cuidaram de mim eu tenho que
cuidar deles. Mas pronto. Nem toda a gente pensa isso mas eu penso... até puder, até ao fim...
Se puder... O que eu reparo na minha mée agora ultimamente é quando ela se enerva fica
agressiva. E elando era agressiva. Era uma pessoa muito muito calma, muito lenta. Por exemplo
0 meu pai come em 5 minutos, ela come em meia hora. Mas isso sempre foi. Mas agora acho
que esta um bocadinho agressiva. Eu ja tenho pesquisado e sei que é normal da doenca mas
pronto, ndo ela ndo era assim...

B: Pois é normal da doenca sim...

P.P: Mas também se ndo fosse a internet era uma parvalhona, ndo sabia nada. Mas como eu
estou sempre pesquisando e tudo... mas pronto o que eu tenho visto é que cada caso é um caso.
Nem toda a gente € igual.

B: Sim isso é verdade. Cada caso é um caso... E no meio familiar que impactos sentiu?

Que mudangas sentiu depois de assumir o papel de cuidadora?

P.P: Comigo? Nada. Nenhuma diferencga.

B: E a nivel social?

P.P: Nada, também, porque ... continuo a fazer a vida mais ou menos como antes...

Quando estou a trabalhar é sempre uma preocupacdo porque sdo muitas horas para 0 meu pai.
Quando vou la ele sempre fica mais aliviado, mas pronto eu também tenho que trabalhar. E é
assim... Mas o que eu acho é que se o estado dessem um ordenado, ndo digo muito, um ordenado
minimo... as pessoas que tivessem a cuidar, ja ndo era preciso estarem tantas horas sozinhos e
aliviava as listas de espera nos lares. Eu acho que até ficava mais barato ao estado. Eu acho que
dando o ordenado minimo a uma pessoa quem esta cuidando de 2 pessoas... porque eu se
pudesse cuidava dos dois... mas pronto, acho que isso estd muito mal feito. Nos lares as
prestacOes vao ate mil e tal euros. Qual é o velhote que recebe mil e tal euros de reforma? E
depois mais as fraldas, medicamento e ndo sei quem, ndo sei que mais... Isto é uma barbaridade.
N&o ficava mais barato, as pessoas cuidarem dos seus? Eu abdicava de ir trabalhar para cuidar
SO deles. Se houvesse essa possibilidade

B: Hum... gostaria de Ihe perguntar o que costuma nos seus tempos livres?

P.P: Pois... eu quando ndo estou a trabalhar ocupo-me das duas casas e as compras € isso tudo...
Vou andar um bocadinho a praia, a internet, ao Facebook (risos) jogo as vezes joguinhos que
estdo la...Mas todos os dias ando 1 hora.

B: Hum... e que tipo de cuidados é que presta?
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P.P: Limpar a casa, fazer as compras para a semana... estar presente muito tempo, para aliviar
0 meu pai, coitado. E é isso... Vou leva-los as consultas. E assim. Ao sabado, vamos todos ao
restaurante para desaliviar um pouco a cabeca. E é assim (risos).

B: Muito bem. E nos Gltimos 2 meses como € que se tem sentido fisicamente?

P.P: Eu? Ai filha, tenho muitos problemas de saude (risos) . Tenho esta tiroide que esta
desgracada, engordei em 4 meses quase 20 kg. E entdo é uma desgraca.... E depois € assim...
custa muita cuidar numa pessoa assim. Ha dias que estamos melhores e ha outros que ndo temos
tanta paciéncia. E quando uma pessoa repete mais de 30 vezes a mesma pergunta, chega a um
momento, que eu...nunca na vida irei levantar a voz como as vezes faz 0 meu pai, mas guardo
tudo para mim, o que é mau. E é assim. E depois com o meu problema de tiroide e tudo...

B: E para além dos problemas de tiroide tem mais algum problema de satde?

P.P: Por enquanto ja chega (risos) ndo sei se é devido a minha idade ou nervos acumulados e
fica tudo descontrolado...

B: Ja agora... 0 seu pai tem algum problema de satde?

P.P: Opa, 0 meu pai tem 87 anos, pois tem os problemas da idade que é... os joelhos um
bocadinho inchados, 0s pés as vezes como ele diz estdo enferrujados (riso) hum... mas tem uma
cabeca espetacular. E ainda conduz e tudo....Tomara muita gente.

B: E psicologicamente nos ultimos 2 meses como é que se tem sentido?

P.P: Durmo mal... mas isto é tudo derivado atiroide. Durmo mal, engordei, sinto-me em baixo,
tudo me chateia... Mas pronto. Os nervos acumulam-se de tratar da pessoa e acho que isso faz
mal ao nosso corpo. E é um dia e outro e outro...

B: E se calhar ndo desabafa com ninguém?

P.P: N&o (risos)

B: Pois, ainda pior... E considera que seria importante, se fosse possivel, algum psicélogos para
estes cuidadores?

P.P: Pois ndo sei. Se calhar. Se calhar sim, para desabafar, para aliviar a tensao. Sim é capaz...
B: Certo... e nos ultimos 4 meses como tem sido a sua relacdo com a idosa?

P.P: Amor (risos) Muito amor.

B: Nada de chatices?

P.P: Néo, nunca. Ela ndo tem culpa, coitadinha.

B: Exato... E 0 que é para si cuidar de um idoso com deméncia?

P.P: Como é minha mae, é algo natural... Ha dias melhores outros dias piores...Com deméncia,
custa mais a cuidar.

B: Em que sentido?
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P.P: Tem se ter muita paciéncia, amor e carinho, ahmm. E duro. Ha dias que é muito duro. E
depois é 0 meu pai a queixar-se e ela no mundo dela e ha dias muito dificeis ... (risos)

B: Relativamente aos apoios, ndo sei se conhece alguma associac¢ao ou ajuda a nivel de concelho
?

P.P: Nao, mas tenho um grupo de Alzheimer no Facebook que de vez em quando publicam
coisinhas mas ndo conheco mais nada.

B: E a nivel nacional?

P.P: Nao sei de nada.

B: E a Associacao Alzheimer de Portugal j& ouviu falar?

P.P: Acho que é essa que eu tenho no Facebook

B: E percebe aquilo que eles partilham? Acha util as informagdes?

P.P: Sim, sim. Acho util. E as vezes penso "olha a minha mée também faz isso ou diz isto"
(risos).

B: E considera ser importante, por exemplo, cuidadores que estejam na mesma situacao,
juntarem-se e partilnarem a experiéncia de cada um?

P.P: Ai ndo isso assim € muito chato, ja chega os meus problemas (risos). Para mim, ndo. Era
mais um problema (risos). E depois eu sou uma pessoa muito preocupada e ainda me
preocupava com a mée daquela e daquela...ainda ficava pior (risos)

B: Acredito acredito... E 0 que € que gostava que fosse feito aqui no concelho para os cuidadores
informais de pessoas com deméncias?

P.P: O que podia ser feito?... Para mim... eu por enquanto dou conta do recado.

B: Ainda bem que sim... Mas o que € que acha que poderia ser feito para dar apoio a estes
cuidadores, porque cada vez ha mais cuidadores nao é?

P.P: Pois, sim sim. Op4, dar-lhes um dia de folga por semana para aliviar a cabeca e a mente
(risos).

B: A nivel da seguranca social, conhece os direitos que o cuidador tem?

P.P: N&o sei bem, mas parece que ddo uma ajuda de cerca de 80 euros, ndo sei bem.

B: E no que diz respeito & medicagdo é muito dispendioso ?

P.P: E caro, é caro. S6 para ela, porque ele também tem diabetes e varias coisinhas hum...deve
ser uns 80 euros por més e sdo genéricos. E depois € 0 meu pai. Para diabetes, tensdo alta,
colesterol, é seguramente 100 euros para eles 0s dois s6 em medicacao.

B:E a nivel de reforma?
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P.P: E assim, a reforma que tem daqui é o minimo de minimo. O bom é que 0 meu pai tem uma
reforma de 1& de fora, sendo ndo conseguia. Para além da medicacdo, da comida também ¢é a
luz, a 4gua, a meo, o Imi... H& sempre qualquer coisa...

B: Para terminar gostaria ainda de saber qual a sua opinido sobre os centros de saude, ou seja,
se acha que seria necessario um maior apoio por parte dos centros de satde e os médicos de
familia?

P.P: O médico de familia ndo ajuda em nada, ndo, ndo... Deviam de dar apoio, preocupar-se
mais, telefonar, sei 14 qualquer coisa... eu acho que sim, que os centros de saude deviam de
fazer mais... mas ndo, foi completamente uma coisa fria...alids eu acabei por mudar de médico...

eles é que ainda continuam com 0 mesmo...

Entrevista n° (A.J.)
B: Hum... entdo primeiro precisava de saber a sua idade?
A.J: AH (risos) tenho 48.

B: E, 0 seu estado civil?

A.J: Casada.

B: Habilitagdes académicas?

A:J: Tenho 0 12°

B: Hum... e a situacéo profissional atual?

A.J: Hum... sou rececionista.

B: E hd muito tempo que tem essa profissdo?

A.J: Néo, desde Setembro do ano passado, so.

B: E... e antes dessa profissdo o que fazia?

A.J: Fui escrituraria durante 16 anos hum... escrituraria de primeira.

B: Hum, certo, certo. E ha quanto tempo é cuidadora?

A.J: Hum.. (suspiro)... ora... a minha méde comecou a ficar assim mais dependente ha prai uns
4 anos... 4 anos, talvez. Ela ja ndo fazia grande coisa em casa... eu ainda estava a trabalhar em
Loulé... nessa altura ela ja estava a perder algumas capacidades, ja era 0 meu pai que fazia mais
as coisas... ja ndo a deixava mexer no fogao, ja tinhamos que ter mais conta. E pronto, ao longo
destes 4 anos tem sempre vindo a piorar.

B: E antes de ser cuidadora como era a sua rotina diaria?

A:J: Hum... a minha rotina diaria ndo mudou muito... € s6 mesmo o passar por la todos os dias,

ver como é que ela esta, hum.. estar sempre atenta a medicacdo... hum, pronto. O ter que p6r o
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resguardo na cama... Mas tento também que seja 0 meu pai a ajudar para que... pronto a possa
ajudar. No fim de semana acabo por ir tratar da casa deles e tratar dela, porque durante a semana
as vezes € um bocadinho dificil porque ndo tens tempo, por mais que gueiras. Ou ficas a tempo
inteiro ou tens que pedir ajuda a alguém ou entdo ha sempre alguma coisa que... se prede ali um
bocado que era a tal situacdo de ponderarmos um apoio ao domicilio porque requer que ela de
manhd tenha alguém que a ajude a vestir, pelo menos... e também dar-lhe alguma qualidade de
vida porque... por exemplo, ela agora ja ndo o faz mas houve um tempo em que revoltava tudo
e mais alguma coisa... noto que ela ndo tem nogdo do frio e do calor... e dantes sim. Noto que
tanto se lhe d& deitar-se com o pijama ou com a roupa que andou durante o dia inteiro... ela ndo
se apercebe.

B: E os cuidados sao prestados na casa da sua mée?

A.J: Na casa dela, sim. Porque ela ja ndo esta praticamente para... entrar no carro, sair hum...
se bem que ja temos uma cadeira de rodas ... mas... 0S meus pais estdo na casa deles sim.

B: E mais ou menos quantas horas despende do seu dia para prestar os cuidados necessarios?
A.J: E assim... no fim de semana eu vejo que para a levantar, dar-Ihe banho e para a vestir é
praticamente uma hora. Basicamente é isso... porque é assim depois também depende da
recetividade como me recebe, se esta de boa vontade ou ndo, porque isso pode complicar todo
0 processo... ha uns dias que lhe apetece cooperar mais e ha outras que nédo Ihe apetece. Mas,
pelo menos 2horas por dia e ao fim de semana um bocadinho mais... O problema é que néo
também nédo tenho como despender de mais tempo por causa do trabalho. 2 horas a cuidar dela,
mais 8 horas de trabalho... enfim.

B: Claro... e durante o dia, sente alguma preocupacgéo constante =

A.J: Sim. Normalmente dou sempre um toque ao meu pai hum.. porque... hum... a sorte nisto
tudo é como ele ja esta reformado ha ali aquele apoio e entdo, ainda que chega um homem e ha
certas coisas que nédo faca... mas pronto... € quase Como se 0 meu pai vivesse sozinho mas com
uma pessoa dependente... entdo neste momento é como se ele vivesse sozinho mas esta a olhar
por outra para que eu possa trabalhar, é quase isso. Porque eu deixo-lhe tudo organizado e
esquematizado...

B: Pois, tem que ser... E para além de vocés, portanto filha e esposo.. ha mais alguém que ajude
no cuidar?

A.J: Por enquanto sim mas ja falei com algumas associa¢des para perceber, pronto porque cada
vez mais ela esta a precisar. Ela ja ndo se levanta com a mesma rapidez, hum... tenho receio

que esteja a perder cada vez mais 0s movimentos... e precisa de alguém que a ajude em
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condigdes porque a mobilidade dela esta cada vez pior... e depois quando menos ela se mexe
mais a pessoa que a ajuda a vestir leva.

B: E ela tem que idade?

A:J: A minha mée tem 72.

B: E que profisséo teve?

A.J: Ela trabalhou na restauracdo, como ajudante de cozinha.

B: E foi durante quanto tempo, sabe?

A.J: Ela comegou a trabalhar mais ou menos hum... ela em nova trabalhou no campo, pronto.
Depois quando casou, teve os filhos e ficou a cuidar de nos... Depois ela foi para um restaurante,
ela e a minha madrinha, ali no Montinho. A minha madrinha ficou no grelhador e ela na cozinha
sO que entretanto foi nessa altura que ela teve um acidente.

B: Ela tinha que idade nessa altura?

AJ: Ora.. ela... tinha 40, 41...Ela ia para o restaurante trabalhar, ia numa scooter e um carro
bateu-lhe na mota...

B:Ui...

A:J: Nao sabemos bem se o capacete rachou mas fez-lhe um buraco enorme na cabeca... e foi
quando ela teve que ir para o hospital. Primeiro foi para VRSA e depois mandaram-na para
Faro. Alias até me lembro que lhe rasparam a cabeca toda por causa da ferida ...e & medida que
aquilo ia sarando as pedrinhas, sabes? Conforme a ferida ia cicatrizando de dentro para fora, o
cascarrao e isso ... tenho ideia de ver isso. Ela tinha uma ferida enorme, mesmo... Depois pronto,
deixou de trabalhar. Passado trés meses do acidente teve uma embolia e depois teve algum
tempo sem trabalhar. Depois voltou a trabalhar, também na restauracéo, passado uns... sei 14, 3
ou 4 anos. Hum... Depois ainda teve noutro restaurante mas o trabalho era mais calmo... As
vezes até me pergunto se ndo poderia ser algum esgotamento que ela pudesse ter tido porque
realmente era muito cansativo trabalhar na restauracdo... Eu cheguei a estar a espera dela desde
a 00.00 que era o horério de saida dela e muitas das vezes tinha que esperar até as 3 da manha.
E no dia a seguir 8/9 horas ja estar de pé... as vezes penso, seria que por tudo isto... comecas
por ter muitas perguntas....Por acaso, em conversa com o0 neurologista hum... se ndo havia
ninguém na familia e se s6 comecou a partir dessa idade que provavelmente néo seria algo que
fosse hereditario... que, ndo saberia se seria do acidente mas uma amiga minha especialista em
deméncias também disse-me que, pela experiéncia dela, a deméncia da minha mae deve vir de
micro AVC’s que se lhe tivessem ido dando e como séo coisas pequenas ndo sao percetiveis.
Acabam deteriorando mas nédo sao logo visiveis. Portanto ela diz que pode ser do acidente ou

de pequenos AVS’S que lhe foram dando...
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B: E antes de ser diagnosticado a deméncia ela tinha ja algum problema de saude?

AJ: Néo, ndo...

B: E agora, depois de diagnosticado, tem algum problema de saude?

A.J: Hum... O médico comecou a ver que o colesterol estava um pouco alto, estava a subir .Ela
ja tomava rivastatina e depois até aumentou a dose. Alias eu tenho no carro toda a medicagéo
que ela toma... e tenho também uma declaracao que esta descriminado o diagnostico... (procura
nos documentos)... (siléncio)... mas acho que ele nunca teve uma designacdo do que era na
realidade. Porque ele proprio... ndo sei se eu também fiquei logo de pé atras mas... (procura de
documentos)... deixa ver se consigo descobrir isso...O nerologista, uma das vezes que o0 vi mais
aplicado foi quando estava |4 uma estagiaria e ai 0 comportamento dele ja foi um bocadinho
diferente. Porque até ali ndo fazia nada, ndo perguntava nada, nada, nada. Eu tenho alguma
experiéncia nestas andancas e... s vezes irritava-me mesmo porque o médico ndo fazia nada,
era ao despacha.

B: Mas a sua mée a nivel de dependéncia... consegue fazer as coisas dela ou precisa de ajuda
para coisas mais basicas como alimentacgéo, higiene ...?

A.J: Hum... é assim ela neste momento com supervisdo... € que eu também ndo quero que ela
deixe de fazer porque quanto mais parada ela fica, mais se acomoda e mais mobilidade ela
perde. As vezes vou atras dela para a incentivar a fazer ela as coisas porque se néo for isso ela
ndo faz... Consegue comer pela mao dela mas ¢é assim, muitas das vezes também se esquece.
Hum... por exemplo ela sempre foi uma pessoa que bebia muita dgua e agora tenho que estar
sempre a dizer a0 meu pai para ele lhe ir dando. Ela estd num quadro ja de quase de
dependéncia... é... é... ela sabe que tem que fazer mas nao se lembra das coisas. Por exemplo...
quando esta a mesa leva muito as mdos a comida, comer de faca e garfo ja € impensavel.

B: E considera-a neste momento uma pessoa calma ou agitada?

A.J: Ela ta a tomar medicagéo portanto agora estd mais calma... (mexe em papeis)... Voltando
ao assunto de ha bocado, eu depois tive que ir a uma neurologista particular porque no publico
ele ndo fazia nada e as consultas e exames demoravam muito e fui a uma em Faro que pronto,
fez aquilo que o outro ndo fez... Aquela medica fez bastantes testes... E dai viu que era uma
doenga progressiva e também me disse que ndo valia a pena porque a doenca dela ndo tinha
grandes avancos. E o médico de familia passava-me a medicacao, pronto.

B: Visto que teve, pelo menos, contacto com dois neurologistas, como foram passadas ou se
Ihe foram passadas algumas informacGes sobre as deméncias? O que poderia esperar da

deméncia?
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A:J: A nivel da informacao... ela deu-me logo os pontos chaves ali... viu 0 que € que era, com
0 TAC e com as informacdes que lhe fui dando...

B: Pois...

A.J: Entretanto durante o processo fomos ajustando a medicagéo para ver se havia melhoras ou
néo.

B: E quais foram os primeiros sinais que comecou a notar?

A.J: Era... a confusdo... parecia haver ali uma confusdo mental. O barulho da televisao fazia-
Ihe confusdo... Hum... O, por exemplo... referia muitas vezes que tinha uma impressdo na
cabeca, uma moinha, como ela dizia. Ficava muito parada... Perguntdvamos as coisas e ela
ficava ali... sabes? Meio confusa... Claro que ndo eram as coisas do quotidiano porque isso mais
ou menos ela sabia. Mas eu acho que é normal que se a pessoa faz sempre uma determinada
coisa dificilmente se vai esquecer disso, né?!

B: Pois sim...

AJ: E... eu comecei-me a aperceber que inicialmente era com o dinheiro... as moedas prestas
principalmente. Quando Ihe diziam por exemplo.. a conta era 46 euros e 46 céntimos... ela dava
logo uma nota. Estava sempre na defensiva... E eu apercebia-me disto, claro porque sempre
fomos muito préximas e notava. A nivel de resposta posso dizer que a minha avd, que faleceu
em 2011, a minha mde em 2013... era 0 que eu dizia 0 médico na altura... a minha avo com 87
anos que faleceu tinha uma capacidade de resposta que a minha mée ndo tem com 62 anos. E 0
médico de familia achava que era tudo muito normal.

B: pois...

A.J: E depois é assim... € muito bom quando temos um médico que nos conhece a vida toda
mas também é muito mau. Porque quando um médico nos conhece a vida toda e sabe que sou
stressada, sou preocupada com 0s outros e pronto... comega-se a fugir as coisas e achar
que...como a pessoa € preocupada com 0s outros, 0s problemas que sdo apresentados, para ele
ndo eram, pronto. Por isso, ndo sei até que ponto € que as vezes, quando 0 nosso médico de
familia nos conhece muito também néo é prejudicial. Porque pensa que pode ser uma "manha”
tua quando estas a chamar a atengdo para alguma coisa e tens que bater o pé...

B: E... teve algum problema de saide antes de ser cuidadora?

A:J: Sim, sim... Aos 19 anos tive um esgotamento. Tomava 16 comprimidos por dia. Juntamente
com os comprimidos da tensdo... bom, aquilo era... Num més engordei 30 kilos.

B: E depois que se tornou cuidadora?

A.J: hum... é dificil de dizer porque eu sempre cuidei. Custa-me entregar/ partilhar coisas que

tenho para fazer, entendes? Nunca foi do meu feitio dizer que ndo ao que me pedem... porque
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¢ assim... se te dd@o uma responsabilidade ndo podemos descuida-la. Porque se me foi incumbida
a mim eu tenho que a fazer. E entdo... eu ja era um pouco cuidadora da minha avo.

B: Entdo considera-se cuidadora a quanto tempo?

A.J: (risos) Eu acho que desde sempre. Eu acho que desde... (choro)... porque desde pequena,
desde que 0 meu irmdo nasceu que foi sempre uma preocupacao com ele... E tu habituaste a
cuidar... Alias com o0 meu pai também tinha essa preocupacéo porque eu lembro-me de ter 12/
13 anos e ficar a espera do meu pai, a ver se ele vinha de noite de motorizada rapido para casa
B:Pois...

A.J: Isto foi sempre uma preocupacdo. Hum.. e, 14 esta, a minha maneira, embora ainda fosse
muito pequena, era a maneira que tinha de cuidar dele... As vezes até parece que me ponho a
jeito para levar com tudo, mas pronto.

B: E porque é que decidiu ser cuidadora informal?

A.J: E assim...primeiro porque havia essa necessidade e depois porque.. 14 estd... vou deixa-la?
B: E sentiu alguma alteracdo no seu meio familiar, desde que comecou a ser cuidadora informal
da sua mae?

A:J: E assim... deixas de ter tempo... deixas de ter tempo para ti e para 0s outros.

B: E quando tem tempos livres no que se ocupa? O que mais gosta de fazer?

A.J: Quais tempos livres? (risos) Muito dificilmente ha porque tens sempre alguma coisa para
fazer... Tenho sempre tudo programado para aquilo que tenho que fazer, para as coisas que
tenho cuidar.

B: E as horas para si?

A.J: Hum... as vezes tiro das horas de sono, porque é o que da. Eu e 0 sono também ndo somos
muito amigos apesar de tomar medicagéo. E funciona assim... Ver um bocadinho de novela, ou
assim para descansar um bocadinho, para aliviar ... As vezes apetece-me ficar quietinha na cama
o0 dia todo mas esquece la porque ndo ha hipotese ... Ndo tenho como fazer...

B: E para si 0 que é cuidar de uma pessoa com deméncia?

AJ: As vezes é... repetir sempre a mesma coisa...Custa um bocadinho... Mas no fundo é tu
perderes alguém que tu ainda convives porque... onde € que esta a minha mée? (choro)

B: Pois, claro...

A.J: Eu sei onde é que ela esta, estd na casa dela sim. Mas onde é que esta a minha mée que eu
possa ter uma conversa? Onde é que esta? N&o esta.

B: Pois, compreendo... E nos altimos dois meses, como tem sido o cuidar a nivel fisico e

psicologico?
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A:J: Hum... é assim... isto vai-se tornando cada vez mais dificil a medida que ela vai perdendo
as capacidades porque cada vez ela requer mais atencdo, mais cuidados e... aumenta a tua
frustracdo... aumenta a tua magoa, porque queres fazer e ndo consegues... hum... aumenta a
sensacdo de impoténcia... hum... e achas sempre que consegues fazer sempre tudo mas na
realidade ndo consegues.

B: Pois, muitas das vezes achamos que conseguimos controlar tudo e isso é dificil, ndo é?

A:J: Exato, exato...

B: E... 0 que impactos sentiu no cuidar da sua mée?

A.J: E mais a frustraco que sentes por n4o estar a conseguir a... primeiro porque a ves deteriorar
cada vez mas e sentes saudades daquela pessoa que tu falavas... que estava ali e que hoje, por
muito que queiras falar com ela, que muito que queiras pedir uma opinido... estd mas nao esta.
Fisicamente estd mas psicologicamente ndo. E depois é assim... sentes um bocadinho a revolta
porque fazes, mesmo sem querer, uma comparagdo com outras pessoas com a mesma idade ou
mais velha. Pessoas da idade da minha mae completamente independentes e a minha... onde €
que esta a minha?! Tens e ndo a tens... porque aquela pessoa que era ja ndo é... hum.. tudo.

B: E em relacdo aos apoios... se sentiu apoiada no que diz respeito as deméncias.

A.J: Ndo, nada. Ndo porque é assim... ndo porque tive que ser sempre eu a insistir para saber
como € que é... Tinha que ser eu a pedir os exames, por exemplo. Mas temos que ter em atencédo
de como € que ela estd, ela neste momento estéd curvada para a frente e ha exames que mandam
fazer desnecessarios que sao super dolorosos para ela, na situacdo em que esta e com a idade
que tem. E depois... 0s médicos tem vindo sempre a mudar e n6s temos que nos ir adaptando a
todo o processo e pronto... Mas eu € que tive que perguntar sempre aos médicos e depois
pesquisava na net também. E ia falando com amigos da area da saude... e vais vendo alguns
exemplos na internet e vais tirando as tuas elagdes... vai passando o tempo e vais percebendo
como é que as coisas funcionam... hum... e € um bocadinho assim. Porque de resto, ndo ha
ninguém que diga aquilo que podemos esperar que aconteca...

B: E quando questiona sente que as perguntas sao bem esclarecidas?

A.J: As vezes sinto que é do género : 0 medico aqui sou eu, eu digo o que tens que fazer e n&o
falas muito que eu tenho mais que fazer. Por norma s&o assim, alguns ndo, mas por norma s&o.
Tu queres falar e ndo te deixam... mas eu tenho que saber das coisas porque tudo tem um porqué.
Mas... se as coisas sao assim temos que perceber porqué.

B: E se pudesse ser feito alguma coisa para ajudar os cuidadores informais, o que é que gostava

que fosse feito aqui no concelho de Castro Marim?
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A.J: Hum... eu acho que seria muito importante que houvesse, pelo menos, aqueles assistentes
sociais que nao levassem tanto tempo a dar uma resposta e que fossem um bocadinho mais
humanas. Eu acho que passa muito por criar um apoio mais eficaz que assim que a pessoa é
diagnosticada, fosse feito um género de um rastreio no centro de satde e depois deveria de ser
seguida. Quer a pessoa com deméncia quer a familia que a cuida. Haver um acompanhamento
real, com uma avaliacdo antes, um estudo.

B: Pois...

A:J: Se temos tdo bons médicos porque é que ndo se ha -de fazer um acompanhamento de todas
as pessoas.

B: Pois exato... E, assim para terminarmos gostaria de saber se conhece ou se ja ouviu falar do
estatuto do cuidador informal?

A.J: Ouvi assim muito por alto por conversas que fui ouvindo de pessoas que estdo em situacoes
idénticas. Mas ndo sabia de muitas coisas que eu ou a minha mée temos direito como as fraldas
e outros.

B: E conhece algum apoio aqui do Concelho de Castro Marim?

A.J: Nao, ndo sei... sO o lar da santa casa.

B:Muito obrigada pela participacéo.

A.J: Eu é que agradeco.

Entrevista n° (C.N.)

B: Ora entdo... gostaria de saber primeiro a sua idade?

C.N: 57.

B: E qual é a sua habilitagéo literaria?

C.N: 12°

B: E a profisséo atual?

C.N: Agora pois sou cuidadora informal.

B: E antes, o que fazia?

C.N: Era empregada de balcdo numa drogaria. Tive la 19 anos.
B: E deixou o trabalho para ser cuidadora?

C.N: Sim,

B: Ha quanto tempo é cuidadora?
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C.N: Hum... Ha 20 meses. Foi quando a minha mé&e comecou a ficar pior e eu decidi ser
cuidadora dela. Eu e a minha irmé.

B: E... Normalmente como costuma ser a sua rotina?

C.N: Eu vou para a casa dos meus pais as 10 da manha e faco a troca com a minha irma que
passa la a noite. Porque eles nunca ficam sozinhos. Trato do comer e da lida da casa. E oriento
as coisas até a minha irma chegar por volta das 19.30h. A partir dessa hora ja fica a minha irma.
B: Entdo € cuidadora desde as 10 da manhd até as 19h da tarde?

C.N: Sim, sim.

B: E quando ndo esta a cuidar, sente alguma preocupacgédo?

C.N: N3o... ndo porque esta la a minha irmd e portanto eles nunca ficam sozinhos. Ao fim de
semana também ndo costumo ir para ver se consigo espairecer a minha cabeca porque se ndo
fico louca (risos). Porque aquilo é dificil.

B: Como € que define o cuidar de uma pessoa com deméncia?

C.N: Olha... por acaso acho que até tenho sorte numa coisa porque a minha mée néo é daquelas
que esta agressiva... por enquanto ainda ndo. Alias até acho que ela esta mole porque ela era
uma mulher muito ativa e com muito genica. No principio quando comecei a ir para a casa dela
0 que notava é que ela se fartava de falar mal da gente mas isso € normal dessa doenga... Agora
sei disso mas na altura quando a ouvia a falar mal das proprias filhas... ficava um bocado
passada da cabeca. Porque ela falava muito mal da gente a0 meu pai e...agora ndo porque ja
estd mais mole mas pronto... O meu pai ja tem 85 anos também ja est4 ficando senil e ela com
o problema que tem, alguns dias sdo um bocadinho dificeis, um bocadinho ndo, muito mesmo.
B: E foi-lhe diagnosticado que deméncia?

C.N: Ela tem uma deméncia mas a dela é vascular. Que é aqueles pequenos AVC’s que lhe
deram no cérebro e mataram-lhe as células. Comegou a 4 anos, s6 que no principio ela era capaz
de fazer as coisas sozinha, tomava a medicagéo e tudo. SO que depois... houve uma altura em
que 0S meus pais garreavam muito, ela ia para a cama, ndo jantava, ndo tomava a medicacao e
consequentemente comegou a ficar pior. Porque a medicagdo tem mesmo que ser tomada. Foi
ai que... pronto, trabalhei até que pude mas houve uma altura que ja ndo dava mais porque
aquilo j& ndo tinha jeito e tive que largar o meu trabalho para cuidar da minha mée.

B: E como € que lhe diagnosticaram? Ou seja, como é que foi o processo até ter um diagnaostico.
C.N: Eu e a minha irmdo comegcamos a ver que ela ndo estava normal com as parvoices que
dizia, por exemplo, fazia a mesma pergunta vezes e vezes sem conta. Perguntava as coisas, eu

dizia-lhe e ela esquecia-se dai a pouco tempo. Outro exemplo. Imagina estava a chover e ela
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perguntava-me se eu ndo ia a praia. Como sabe que gosto muito de praia perguntava-me se eu
ndo ia... mesmo chovendo... Nao tem ldgica ndo é!?

B: E decidiram leva-la ao médico de familia ou perceberam que tinham que ir a um
neurologista?

C.N: Primeiro explicamos ao médico de familia 0 que se passava e ele queria mandar fazer uma
TAC s6 que eu e a minha irmd achamos que, para ela fazer uma TAC mais valia pedir uma
ressonancia magnética porque ao menos sabiamos melhor em que ponto de situacdo estava o
problema. E entdo foi fazer a ressonancia e viu-se que realmente tinha deméncia devido a varios
pequenos AVC’s.

B: E a partir dai foram seguidos por um especialista?

C.N: Depois sim, fomos a uma especialista. N&do sei bem o nome porque normalmente quem
vai as consultas com ela é a minha irma. E em Vila Real de Santo Ant6nio uma neurologista.
Entretanto agora ja esta a tomar a medicacdo mais forte que ha...

B: Acha que a doenca tem evoluido rapidamente?

C.N: Muito, muito, ndo porque ela comegou a ja 4 anos. Foi-lhe diagnosticado a 4 anos atras.
Esta deméncia em comparacdo com a de Alzheimer, por exemplo, é mais lenta. Embora neste
momento ja ndo reconheca as pessoas, mesmo familiares.

B: E considera que a sua mae tem sido uma pessoa mais calma ou mais agitada?

C.N: Mais calma, felizmente. Mas no principio estava meia revoltada, acho eu. Porque comecou
a perceber que passavamos mais tempo em casa e isso pois ndo era normal.

B: Pois...

C.N: E... andava assim meia zangada. Mas ela refila mais com o0 meu pai, connosco nem tanto.
Falava mal de n6s mas pronto isso depois percebi que era da deméncia e ela gora ja nao faz
1SSO.

B: E tem ideia de como é a rotina noturna dela?

C.N: Ela dorme toda a noite

B: Mas toma alguma medicagéo ou ndo?

C.N: Ndo, ndo. Ela toma é um calmante mas € de manha para ndo andar o dia agitada. Toma de
manha mas chega a noite e dorme bem, sem problema.

B: E ela tem que idade?

C.N: 80

B: E sabe que profissdo teve?

C.N: Era doméstica

B: E os estudos que ela tem, sabe?
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C.N: Tem a 42 classe.

B: Hum... antes de ser diagnosticada a deméncia como € que ela era?

C.N: Era super normal. Nao se compara nada com o meu pai porque ela tinha boa memoria, ela
era muito certinha em tudo, normalissima. Eu sempre pensei que quem pudesse ficar mais parvo
seria ele e ndo ela. Porque ela sempre foi muito certa. Sabia tudo, a idade de toda a gente, 0
nome de toda a gente, as datas, tudo. Era até uma pessoa inteligente.

B: E antes do diagnostico de deméncia ela tinha alguns problemas de satde diagnosticados?
C.N: Néo, néo.

B: E depois do diagnostico de deméncia?

C.N: Também ndo. Ela é saudavel. S6 tem é um bocadinho de tensdo alta mas isso acho que
tem a ver com 0 mesmo problema, pronto.

B: E 0 seu pai, tinha ou tem algum problema de satde?

C.N: Sim. O meu pai é doente oncoldgico. E também tem colesterol.

B: Hum... a nivel de dependéncia da sua mde, Como caracteriza? Ou seja, € dependente para
fazer a alimentagéo, vestuario, higiene... ?

C.N: Sim. A higiene ela faz sozinha, mas temos que lhe dizer. Mas ainda toma banho sozinha
e tudo mas nunca quer fazer. Embora faca as coisas temos que dizer sempre se ndo ela nao faz.
Comer e amesma coisa. E... vestir ela veste-se mas temos que ser nos a escolher a roupa porque
se ndo ela ndo sabe o que é que é para vestir.

B: E...Que diferencas nota antes e depois do diagnostico?

C.N: Antes e depois?... A diferenca que eu noto é que vai piorando muito. Mas vé-se porque
perdeu o interesse total pelas coisas que fazia. Antes ajudava a fazer o comer e agora se nao lhe
dissermos para ela fazer ela ndo se importa com nada. Fica ali sentada no sofa... muitas vezes
sem televisdo. Fica a olhar para a televisdo desligada sem que a televisdo esteja a dar... Por
exemplo, ela antes sabia acender a televisdo e agora ja ndo sabe. Se tomar o telefone ela da o
comando da televisdo achando que é o telefone... Portanto sdo coisas assim. E antes ndo era
assim... Agora qualquer coisa diz logo “ai, tou um bocadinho tonta”... portanto s6 coisas assim
para chamara a atengdo.... O interesse, 0 interesse pelas coisas mudou, ja ndo tem interesse por
nada. Nem pelos animais. Tanto se lhe da se a cadela tem ou ndo tem agua para beber.

B: E enquanto cuidadora e filha, como é que se sente com tudo isto?

C.N: Olha... psicologicamente eu acho que me sinto bem. Porque aquilo tem ido devagarinho,
tem ido degradando devagar e da para a gente se ir acostumando e adaptando... mas a vezes

da-me pena de ver que ela ja ndo é a mesma pessoa.
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B: Pois... e relativamente ao papel de cuidador informal, porque é que decidiu assumir esse
papel?

C.N: Olha porque... ndo os podia deixar abandonados e porque sei que os meus filhos ja
estavam crescidos e orientados. Porque se eles fossem mais novos e eu tivesse contas para pagar
como toda a gente tem... e que ndo pudesse deixar de trabalhar ... ou tinha que ir la alguém
tratar deles. Mas assim tive que deixar o meu trabalho e ficar s6 0 meu marido a trabalhar.

B: E foi facil tomar essa decisdo?

C.N: Acho que sim até porque ndo havia mais nenhuma alternativa.

B: E no meio de tudo isto... que impactos sentiu no seio familiar?

C.N: Hum.. tudo normal.

B: E a nivel social?

C.N: Foi pior porgue me deixei de dar com pessoas como me dava por causa do meu trabalho.
Estou fechada o dia inteiro numa casa s6 com eles e ndo falo com ninguém para além deles
(riso).

B: E... 0 que costuma fazer nos seus tempos livres?

C.N: Ndo tenho grande tempo para mim porque ao fim de semana fico na minha casa mas
também tenho coisas para fazer. O tempo que eu aproveito e que gosto muito de fazer é... ler,
quando tenho um bocadinho. E as vezes de manh& vou caminhando pela praia quando vou para
a casa dos meus pais. Faz-me bem e sempre desanuvio a cabeca, o corpo e a alma. Faz-me sentir
feliz. S&o poucos estes momentos mas sabem muito bem.

B: Hum... quando ndo esta a cuidar em que é que se ocupa?

C.N: Nas tarefas domésticas da minha casa. Embora ndo devesse fazer nada. .. eu devia de andar
na rua a espairecer porque era o que me faria bem ao corpo e a alma depois de um dia inteiro
fechada em casa com 0s meus pais (risos).

B: Pois... hum.. entdo presta todos os cuidados? Ou seja, alimentacdo, higiene, vestuario...?
C.N: Sim, praticamente tudo. Higiene ela faz mas pronto nds é que temos que dizer...

B: Pois... e olhando para os ultimos 4 meses como € que se tem sentido psicologicamente?
C.N: Eu? AH... pensando bem... as vezes sinto-me bem mas outras vezes parece que fico assim
meia passada. Acho que as vezes por uma pequena coisa € motivo para eu me alterar logo. Mas
isso depende dos dias.

B: E fisicamente, nos ultimos 4 meses, como se tem sentido?

C.N: Eu? Sinto-me bem.

B: Hum... para si 0 que é que é cuidar de um idoso com deméncia?
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C.N: E ter muita paciéncia, boa vontade, disponibilidade e... acho que é isso. Paciéncia
especialmente.

B: E no que diz respeito a apoios... tem algum apoio psicoldgico derivado a situacdo de ser
cuidadora?

C.N: Nao, ndo. Nunca pedi nada

B: Conhece o estatuto do cuidador informal?

C.N: Néo.

B: E a Associa¢do Alzheimer Portugal?

C.N: Ja ouvi falar mas nunca contactei nem nada.

B: Que apoios obteve por parte dos médicos para chegar as informacdes que hoe sabe soube a
deméncia que a sua mée sofre?

C.N: Hum... 0 que eu sei é porque fui procurar coisas e porque vou aprendendo no dia a dia.
Acho que cada caso é um caso e as situacdes sdo sempre diferentes umas das outras. O caso da
minha mée pode ser completamente diferente de outra pessoa...

B: Acha importante que o cuidador informal tenha apoio psicoldgico?

C.N: Eu acho que sim. Para mim por enquanto ainda ndo € preciso mas no dia de amanhd nédo
sei. Porgue isto é uma coisa muito dificil, muito desgastante. E a minha sorte é que a minha
mé&e € meia mole porque se fosse uma pessoa agressiva como acontece em alguns casos, ndo
sei, ndo sei...

B: E teve algum apoio ou alguma informacdo do medico de familia ou mesmo do seu centro de
saude?

C.N: Néo. Nada. E também nos nunca perguntamos nada... sO la vamos para pedir receitas e
mais nada.

B: E quando foi diagnosticado a deméncia a sua mée foi-vos explicado o que era a doenca e 0
que poderiam fazer?

C.N: A neurologista explicou-nos assim por alto o que é que a minha mae tinha e que a doenca
seria mais lenta. Senti-me apoiada com essa medica... com 0 médico de familia ja néo.

B: Se fosse possivel criar algo para ajudar e dar mais apoio aos cuidadores informais do
concelho de Castro Marim, na sua opinido o que seria necessario ser feito?

C.N: Olha... se calhar poderia haver um centro em que pudéssemos pér as pessoas, mas que
ndo fosse um lar. S6 para umas horinhas. Por enquanto eu nao preciso, mas nunca se sabe o dia
de amanhd e acho que isso era importante existir aqui no concelho sim.

B: Sente-se muito sobrecarregada neste momento?
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C.N: N&o.. ndo porque a minha irma ajuda-me porque se fosse sozinha ndo aguentava. Uma
pessoa ndo tem vida...

B: Enquanto cuidadora que impactos sentiu no cuidar?

C.N: Eu ndo me custou muito porque também achei que era importante agente tomar conta
deles porque eles ja tomaram conta da gente. E porque, como ja disse, orientar-me com 0
ordenado do meu marido.

B: E a medicacdo, é muito dispendiosa mediante a reforma que recebem?

C.N: A minha mée nédo tem reforma... Eles sobrevivem com a reforma do meu pai. Vivem com
uma reforma a volta dos 700 euros e a medicacao dos dois ronda perto dos 200 euros.

B: E tem conhecimento de algum apoio que o cuidador informal possa ter?

C.N: Eu fui perguntar na seguranca social se tinha direito a alguma coisa e disseram-me que
em principio ndo porque como temos alguns bens ndo é possivel. Disseram-me que podia
receber 20 euros, 100 euros ou nenhum. la ter montes de trabalho e preocupacg6es e no fim nao
ia ter direito a nada... Isso de que os cuidadores informais tem apoios € tudo mentira, tudo treta.
B: Para terminar, tem alguma sugestdo daquilo que gostasse que fosse feito para ajudar 0s
cuidadores?

C.N: O que eu acho é que devia de haver uma ajuda, nem que fosse o ordenado minimo, sem
tanta papelada e burocracia porque a maior parte destes cuidadores deixa o seu proprio trabalho,
como eu, para cuidar sem receber nada. E ndo comemos tijolos, nem areia. Precisamos de
ajudas...

B: Muito obrigada pela sua participagéo.

Entrevista n°7 (S.H.)

B: Que idade ¢é que o senhor tem?

S.H: 78

B: A nivel de estudos?

S.H: Estudos... tenho a 42 classe

B: E a sua ultima profissao, qual é que foi?

S.H: Foi motorista

B: Durante muito tempo?

S.H: Fui motorista durante uns... ronda... perto dos... s6 na rodoviaria tive 20 anos e tive mais
6 anos a do Manel Jodo Horta... Portanto... tenho carta desde 66... e carta profissional
B: E esta reformada a quanto tempo?

S.H: Estou reformado a 21 ou 22 anos... por ai. Eu reformei-me com 56 anos.

B: E tornou-se cuidador desde que altura?
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S.H: Eu ja estava reformado... Cuidador, para ai ha uns 8 anos. Vai fazer 7 anos que estou aqui
e isto desde que ela deu o primeiro sinal, faz uns 8 ou 9 anos.

B: E quais foram os primeiros sinais dela?

S.H: Foi ela... eu estava afalar com ela... e... ndo sei o que foi que eu disse que ela irritou-se e
mandou-me a erva. Deixou-me dormente... E depois comecou.. e dava quedas... até que eu tive
que pedir aos meus filhos para me arranjarem uma casa ca em baixo.

B: E comecou a perceber que ela ndo estava bem, foi isso?

S.H: Comecei a perceber que ela estava mal... Teve um dia de manha... aparece-me com as
botas cal¢adas ao contrario e de pijama no meio de casa... Pensei logo onde é que eu tou metido.
E entdo depois contactei com o meu filho e disse-lhe o que € que se estava a passar e que vinha
para a companha deles... Porque eu tinha casa la em Mértola... E agora tenho que la ir e ndo em
sinto capaz de la ir. la 1a de vez em quando ver se estava tudo bem e para abrir as janelas... Mas
quanto ao resto... agora.... tenho vontade de |& ir e a0 mesmo tempo ndo tenho.... ndo sei porqué
(siléncio).

B: Pois.. 0 caminho também é complicado...

S.H: Pois é verdade. A estrada é que tenho medo... Alias, tenho medo é da cabeca. A cabeca as
vezes desequilibra um bocado.

B: Comecou a notar isso em si recentemente?

S.H: Pois... ha falta de memdria e... ha qualquer coisa que ndo estd bem. Tanto que eu agora
tou a tomar uns comprimidos para ... Fui a um psiquiatra e tou a tomar uns comprimidos... E
aquela caixinha pequenina (aponta).

B: Mas 0 médico receitou-lhe por estar cansado ou por outro motivo?

S.H: (levanta-se para ir buscar a caixa)

B: Hum... Quetiapina. E para que serve?

S.H: E para acalmar. Mas tenho outros comprimidos antes desse... esse é para dormir mais
descansado. E quando me deito € um sono s6. Durmo 5 ou 6 horas sem acordar.

B: Dorme mais descansado é isso?

S.H: Durmo mais descansado, acalma-me mais 0s nervos... Agora se ndo tivesse medicado para
isto... anda ca se queres ver como € que eu tava.

B: Atoa e quantas horas gasta a cuidar?

S.H: 24 sob 24 horas. S6 quando foi para o Centro de Dia é que eram menos horas. Entrou em
2015...

B: Entdo desde que ela foi para o Centro de Dia como passou a ser a sua rotina?
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S.H: Ajudava-a de manha e outras vezes ajudava-me a minha nora... quando estava de folga
ndo é?...ajudava-me... e pronto. De manha era para a levantar, era para a levar a casa de banho,
era para Ihe dar de comer e essas coisas todas...

B: Pois... ela ndo conseguia fazer por si?

S.H: Ndo... mas eu vou-lhe a dizer... ja come pela manita dela agora.

B: Boa boa... E durante a noite como é que caracteriza a rotina noturna?

S.H: Durante a noite ela... ela dormia... deitava-se e ndo dava despesa nenhuma. Durante a noite
ndo dava despesa nenhuma.

B: Dormia tudo seguido?

S.H: Dormia praticamente a noite inteira. Ndo dava uma ma noite...

B: E aconteceu algum episédio em que ela deambulasse pela casa, por exemplo?

S.H: Tive uma noite... que aconteceu isso uma noite... Eu acordar e ela estar a porta a querer
abrir a porta para sair paraarua... Mas depois disso, ndo aconteceu mais vez nenhuma... Quando
ela apareceu com isso eu comecei a tirar a chave da... da porta.

B: E nessa altura, teve algum receio?

S.H: Tive receio que ela... que ela me saisse algum dia e que eu ndo desse por isso. Isso era uma
chatice... Houve-se tanta coisa dessas na televisdo... ai com... com essas deméncias.

B: E sabe-me dizer que deméncia € que lhe foi diagnosticada?

S.H: (siléncio) Pois, ndo sei... Alzheimer. Mas diz que ndo é assim muito carregado... N&o é
assim muito carregado. Tanto que ela ainda me conhece. E raro ela ndo me conhecer... ou netos.
Mais ou menos vai conhecendo. As vezes l4 falha um bocado mas depois recupera. E assim...
(siléncio).

B: E que diferencas € que sentiu... antes de ser diagnosticado alguma coisa e depois que foi
diagnosticado? Foi muito rapida a evolugdo da doenca ?

S.H: A doenca até foi rapida... foi muito rapida. Aquilo mal apareceu e... passado dois ou trés
meses a coisa ... estava-se a agravar. Eu cheguei a tratar-me com um médico de Beja e ia la
todos os anos duas vezes...com ela. Agora ja... deixei de 4 ir, pois... ndo ia fazer 14 nada. Nao
a curava. Ele até era um bom médico.

B: E a nivel de... daquilo que a sua esposa era e daquilo que se tornou depois da doencga?

S.H: Aquilo que ela era... ela era capaz de levar um dia inteiro falando ai fosse com quem fosse
sem se calar. E a partir dai acabou-se... se eu ndo lhe dissesse qualquer coisa ela ndo... nada me
dizia. Ta a ver... Atée me vai faltando ... de maneiras que (siléncio) Eu tou muito... tou muito
aborrecido com isto... muito embaixo

B: Ha quantos anos cuida?
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S.H: 7 anos... 7 anos

B: E... hum... ela passou a ser uma pessoa mais agressiva ou mais agitada?

S.H: N4o... nfo... calminha. E por isso que eu me admirei o tal grito que ela me mandou pro...
ta aver?!.

B: Entdo sempre foi uma pessoa assim tranquila, € isso?

S.H: Sempre tranquila, sempre amiga de... conversar... € ndo arranjava problemas, ndo gostava
de arranjar problemas com as pessoas. E ja a mae dela assim era.

B: Hum... E... entdo como é que foi o processo de diagnostico depois do primeiro sinal?

S.H: Fui a um médico particular... a um neurologista no hospital de Beja. E depois fui a um
particular. Aliés... a primeira Doutora que ela foi, foi a Dr2 1.V.... é de Mértola. Receito-lhe uns
selos... mas depois abandonei porque... eu depois acabei por ir além ao Antonio da Espanha e
ele... mandou-me deixar isso tudo. Os selos nao tavama fazer nada e entdo foi ai que eu fui a
um médico que... um médico particular. Foi uma comadre minha que me recomendou... em
Beja... Quando eu fui com ela, nessa altura... ela quase que nem andava. O médico viu como
ela estava e disse-me logo "olhe... eu ndo lha vou curar mas vou-lhe por a andar™ e assim foi...
Agora é que ndo... Nao se equilibra

B: Mas ela ja deu algumas quedas?

S.H: Sim, ja deu umas quedas valentes. Houve uma altura... uma noite em que eu a 1h da manha
trouxe-a a casa de banho, fui para a levar... passou-me um almareio... comecei a andar as voltas,
as voltas com ela... cai... Ela bateu com a cabeca ali no coiso, caiu-me em cima e partiu-me
uma costela. V& Ia...

B: Ui... grande queda...

S.H: E quando ela estava no Centro de Dia também caiu uma vez...

B: Entdo e... e antes de surgir estes primeiros sintomas sabe se... se a sua esposa caiu ou teve
algum acidente?

S.H: N&o... atdo... quer dizer... antes de ela ter algum sintoma... uma vez caiu na minha presenca,
que tive que ir com ela para Beja. Caiu, bateu com a cabeca numa pedra... fez um corte que foi
um desparate. Entéo fui para la... Houve uma altura que fui com ela também para o Hospital de
Beja mas ai... foi uma veia do nariz que saltou.

B: E em relacdo as deméncias... alguém lhe disse 0 que era ou 0 que poderia esperar que a sua
esposa tivesse dali em diante? Alguma explicacao ...?

S.H: Hum... ndo. N&o houve... 0s médicos o que me diziam € que € uma doenca incuravel. Tinha
tendéncia a piorar. Mas tem-se equilibrado... Diziam que com a doenca ela podia deixar de

conhecer as pessoas e isso tudo, claro.... vai acontecendo. E que se podia tornar agressiva... mas
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até agora vai néo... e pronto... a minha nora ajudava-me quando podia, quando néo podia... pois
fazia eu... (siléncio)

B: Claro... e porque é que decidiu assumir este papel de cuidador?

S.H: Porque assumi?... atdo, como € que eu... era 0 Unico. Ndo havia mais ninguém. Tava la em
cima e os meus filhos estavam ca em baixo... e mesmo assim aqui, cada um tem as suas casas.
Pronto... Ajudavam em alguma vez que ela precisava de ir ao médico ou coisa assim...

B: E desde que foi diagnosticada a deméncia... a sua rotina ficou diferente?

S.H: A minha rotina? A minha rotina pois acabou-se (risos)...

B: Considera que deixou de fazer o que gostava?

S.H: Oh, tive que deixar, pois... hum... tive que deixar alguma coisa que fazia, algum
pescatezinho que me pediam. Acabei por ter que desistir porque eu nao... ndo... ndo a podia
deixar em casa sozinha... Nao ficava descansado porque ela saia , 0s vizinhos diziam. Enfim...
vamos la ver.

B: E nos seus tempos livres, quando os tinha, o que fazia?

S.H: Nos tempos livres... antes disso andava pelo campo... saia pro campo. Ajudava as vezes
|4... as pessoas que precisavam da minha ajuda... eu sentia-me em condigdes e ajudava. E assim.
B: E que cuidados é que prestava a sua esposa?

S.H: Era tudo. Eu é que tinha que fazer tudo... Higiene, alimentagéo, banho... Entdo, uma vez
fui dar com ela que ela ia embocar... essa foi outra sintoma que ela me deu também... no fogéo...
ia deitar era... coiso de azeite. Penso que era azeite que ela ia deitar na chama do fogdo. E eu
fui a horas... juguei-lhe as méos ainda e ndo queimou. A partir dai acabou-se. A partir dai ela
deixou de fazer a comida e isso tudo...

B: Pois, acredito... Hum... e com tudo isto como se sentia psicologicamente e como se sente
agora também devido ao cuidado que presta?

S.H: Ora como é que me sentia... sentia-me arrumado. Pronto, sempre me disseram que era a
doenca que ela tinha e ai... a minha cabeca desequilibrou logo. Pensando logo o que é que eu
tinha pela frente.

B: Pois... E teve algum apoio especifico para ultrapassar estas fases mais dificeis?

S.H: Oh, pois ndo... Hum... agora pediu-me a caixa um subsidio ou |4 o que eu... ndo sei agora...
a minha cabeca ja ndo... caixa qualquer coisa... € por onde eu tou reformado...

B: Ah sim, sim.

S.H: Pedi um auxiliozinho mas disseram-me que ndo. N&o tinha por causa da minha reforma...
e entdo ndo me deram nada. A certeza porém é que a minha reforma... s6 a minha reforma e o

que Ihe tdo dando a ela... que ela ndo é reformada... ndo chega para pagar um lar.
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B: E a nivel fisico, nos ultimos dois meses como se tem sentido?

S.H: Eu? Cada vez estou mais arrumado

B: Hum... em relacdo a sua esposa... ela tem que idade?

S.H: Ela... ela ¢ mais velha que eu... ela é de 42 mas ta registada em 44, roubaram-lhe dois anos.
Portanto num sentido ela tem menos um ano que eu mas na verdade é ela que tem mais um ano
que eu. Ela neste momento esta com 79.

B: Certo, certo... E 0 que profissdo é que teve?

S.H: Profisséo? hum... olha, pois... foi criada de servir... era doméstica, mais nada, so.

B: E em relagdo a problemas de salde, ela ja tinha algum problema de salde antes de Ihe ser
diagnosticado uma deméncia?

S.H: Pois ela... tem diabetes e ja tinha.. ja ha tempos que ela tinha a diabetes. Agora ta a levar
a insulina. Ja... Uns dois anos que Ihe estou a dar insulina... Ha dois ndo, ha mais...

B: E o senhor... antes de ser cuidador tinha algum problema de satde?

S.H: Saude ? Eu sou doente cardiaco... e tomo medicacao para isso. E a colesterol tambem
tenho... diabetes é que ndo sei, ja me queixei ao chefe, ao Dr.

B: E com tudo isto da deméncia, sentiu-se apoiado quando surgiu o diagnostico?

S.H: Apoiado... ele ¢ meu medico de familia ha 30 e tal anos. Manda-me fazer analises de rotina
para saber se esta tudo bem...

B: Exato exato... Entdo e se aqui no concelho pudesse existir algum apoio para os cuidadores
informais o que € que gostava que fosse feito?

S.H: (risos) Tudo o que viesse era favoravel.

B: Claro, claro que sim (risos)

S.H: Mas o que € que eu posso dizer... Gostava € que ndo me pedissem tanto dinheiro da
reforma para a poder por num lar (risos).

B: Claro, claro.. isso também seria importante (risos)

S.H: E ajuda na comida...

B: E aqui no concelho de Castro Marim, conhece algum apoio que ja exista?

S.H: N&o... acho que ndo conhego apoio nenhum.

B: E ja ouviu falar da Associagdo Alzheimer Portugal

S.H: (siléncio) Eu tenho ouvido aqui € as vezes que eles ja tem um medicamento qualquer para
0 Alzheimer

B: Através da televisdo?

S.H: Sim, sim. Através da televis&o... porque no outro dia vi... 0 Alzheimer ndo tem mesmo

cura. E uma doenca que agente ndo... ndo espera melhoras. Espera-se é pioras.
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B: E a nivel da seguranca social? Sabe de algum apoio que possa ter direito?

S.H: Pois era o0 que eu queria dizer ainda agora... que ela tem 180 ou 190 euros da seguranca
social... foi a resposta que me deram. Ela ja tinha aquele apoio e ndo podia ter mais apoio
nenhum. Mas € o que eu ja lhe disse... 0 que eu ganho e com aquilo que Ihe davam a ela néo
chega para nada...

B: E relativamente ao estatuto do cuidador informal ja ouviu falar?

S.H: Néo.

B: E... por fim... 0 que é para si cuidar de uma pessoa com deméncia?

S.H: (risos) Ai o que é que é cuidar de uma pessoa com deméncia? Cuidar de uma pessoa com
deméncia pois €... como criar uma crianga pequenina. Tem que se vestir, tem que lavar, tem
que... tem dar de comer...€ isso tudo. E praticamente isso...

B: Mudou muito a sua vida o facto de ter que se tornar cuidador?

S.H: Mudar, mudou... quer dizer.. a minha liberdade, a pouca que tinha, acabou-se. Passo aqui
as tarde inteiras.

B: Muito obrigada pela sua disponibilidade

S.H: No que depender de mim estou a sua disposicao.

(medicacdo ndo é muito cara, mais cara € do esposo).

Entrevista n°8 (M.N.)

B: Encontro-me a fazer a minha tese sobre os cuidadores informais de pessoas com deméncia,

aqui no concelho de Castro Marim. E qual é o objetivo? E conseguir ouvir o méaximo de
cuidadores possiveis.

M.N: hum, hum.

B:Entédo, que idade tem?

M.N:33

B:Estado civil?

M.N: Solteira

B:Habilitagbes académicas?

M.N: Licenciatura

B: Certo. E atualmente, a profissdo?

M.N: Hum... Trabalhadora por conta propria. Estéticista
B: E ha muito tepo?

M.N: H& 2 anos

B: E antes disso? Que profisséo tinha?
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M.N: Hum... trabalhava numa sapataria... Era operadora de loja

B: E foi muitos anos?

M.N: 7 anos.

B: E quando é que comegou a cuidar? Foi ha quanto tempo, mais ou menos?

M.N: E assim, a minha v0 ja esta ha 2 anos assim mas... cuidadora ha prai 1 ano. Porque ela até
ha 1 ano atras mais ou menos ... enfim, ndo sabiamos bem o problema que ela tinha. Ha dois
anos é que ela comegou com 0s pequenos sintomas, mas s6 ha 1 ano atras € que tivemos a
certeza do que ela tinha-

B: E como é que foram os primeiros sintomas?

M.N: Foi o esquecimento dela. O esquecimento e o ir buscar coisas antigas.

B: E como foi o processo? Comegaram 0s primeiros sinais e depois?

M.N: Depois marcamos uma consulta com um neurologista. Ele depois fez-lhe varias perguntas
e foi ai que ele... ao principio era o inicio de uma deméncia. Agora ja estd mesmo como
deméncia.

B: Era o inicio de uma deméncia mas disse qual era a deméncia?

M.N: Ele fez-lhe perguntas e depois disse-me que era o inicio de uma deméncia e que
garantidamente era Alzheimer. E sim, o problema dela é esse mesmo.

B: E fez algum exame como uma TAC, por exemplo?

M.N: Sim, fez um TAC sim. Primeiro fui a um neurologista a Loulé. Este ano é que fui a um
na TaviClinic. E um médico muito disponivel. Gostei muito dele também.

B: E como é que foi receber esta noticia ? E que apoios existiu?

M.N: E muito, muito complicado. Ao principio agente nio tem muito bem a nog&o. S6 depois
do passar do tempo € que vamos vendo. E muito dificil

B: E eles deram algum apoio em relagdo a deméncia?

M.N: Disseram-me que era uma deméncia... deram-me 0s medicamentos para aquilo ndo
avancar tao rapidamente... e nada. Disseram-me que tinha que ir |4 de 6 em 6 meses para ver a
evolucdo da deméncia. E o estado dela neste momento é que aumenta muito depressa... de dia
para a dia vé-se...

B: E véo sempre ajustando a medicagéo é isso?

M.N: Sim, sim.. Ela tomava uma certa medicacdo mas como ndo dorme a noite, ndo descansa,
ndo deixa ninguém dormir tivemos que ir aumentando. Também para ver se ela descansa a
noite.

B: E... e neste momento como é que € a rotina de cuidar?
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M.N: Ela comecou a ir ao Centro de Dia ha dois meses atras... conseguimos po-la num Centro
de Dia, porque ela ja ndo conseguia tar em casa sozinha. Nés iamos trabalhar e ela s6 fazia era
asneiras em casa... deixava tudo desarrumado e ... entdo h& dois meses esta no centro de dia.
Vai as 9h e volta as 16:30h. Apesar de ela pensar que vai trabalhar. Ela ndo tem nocdo que vai
para um centro de dia... ela pensa que vai trabalhar. Mas pronto estamos mais descansados essas
horas porque sabemos que ela esta bem. Vem buscé-la e depois vem trazé-la.

B: E ao fim de semana?

M.N: Pois ao fim de semana estad connosco, pois estamos limitados... Ndo podemos sair para
muito longe porque temos que estar sempre de olho nela ndo €?!

B: E antes dela ir para o centro de dia... quando ela estava sozinha em casa, como € que se
sentia?

M.N: Ai quando ela estava sozinha eu ndo conseguia tar descansada, ndao dava. Eu ndo
conseguia estar descansada no trabalho porque ela ligava de hora a hora e estava-me sempre a
ligar... E a vizinha ligava também porque a encontrava na estrada... ou porque ia a algum lado.
B: E durante a noite? Ela teve algum periodo em que se levante muito durante a noite?

M.N: Levanta-se. A partir das 19:30h / 20h, que € quando ela vai para a cama um bocadinho.
A partir das 21:30h que é quando as miludas ja estdo a dormir é quando ela se levanta. Depois
é de meia em meia hora. Levanta-se vai acordar as miudas, vai abrir as portas, quer ir a rua.
N&o deixa ninguém dormir.

B: Ela acaba por ndo descasar durante o dia.

M.N: N&o, ndo. Nao dorme nem deixa ninguém dormir. Por isso é que o doutor aumentou agora
a dosagem dos comprimidos da noite e ela agora estes ultimos dois dias ja tem dormido um
bocadinho melhor com esta medicacéo.

B: E a nivel das tuas rotinas. Como caracteriza as rotinas que tinha antes de ser cuidador e agora
que é cuidadora?

M.N: Oh, tinha muito mais tempo para mim e estava muito mais descansada. Agora € que...
agora e tudo muito mais agitado né?! E que ela depois é.. desde 0 momento em que ela td em
casa € tudo muito agitado. Ela grita connosco, ela trata-nos mal, ela... s6 assim.

B: Passou a ser uma pessoa diferente daquilo que era?

M.N: Sim, sim. Passou a ser uma pessoa muito mais agressiva.

B: E em relacdo ao médico de familia

M.N: Né&o, ndo.. o Dr° ndo participa em nada disto.

B: Mas ele sabe que ela esta diagnosticada ?
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M.N: Sabe, sabe. Porque ja tivemos consultas com ele depois de ela ser diagnosticada mas ndo
da apoio, nem explicacdo, nem nada. Nada, nada, nada, ndo. Ela teve consulta de diabetes e
a Unica coisa que ele disse foi "ai ela hoje esta um pouco agitada" e eu disse "pois é normal,
com o problema dela esta sempre assim™. Mas nada... N&o disse mais nada.

B: Tem alguém que a ajude na tarefa de cuidar?

M.N: Nao... olha... a minha mais velha também ajuda. Ajuda bastante. Tem 13 anos mas
qualquer coisa que eu lhe peca faz. E 0 meu marido também ajuda... 0 meu namorado prontos.
Mas ele ajuda bastante, faz tudo. Alias ele até tem mais paciéncia do que eu.

B: Em relacdo a sua avo... ela tem que idade?

M.N: 80

B: Sabe-me dizer quais sdo as habilitagdes literarias dela?

M.N: Tem o 4° ano, acho eu.

B: Ok... e antigamente qual era a profissdo que ela tinha?

M.N: Ela trabalhou muitos anos na Alemanha nas limpezas, acho eu, e quando veio para
Portugal ficou a trabalhar num restaurante.

B: Antes de ser diagnosticada com a deméncia ela tinha algum problema de satude?

M.N: N&o.. quer dizer tinha diabetes, colesterol, tensdo alta. Mas agora olha.. foi ao médico e
ta tudo impecavel. Agora ta tudo estabilizado.

B: E a nivel de alimentacéo, higiene e vestuario. Ela ainda é autbnoma ou precisa de ajuda para
alguma destas trés coisas?

M.N: E assim... a comida nés temos que Ihe fazer porque ela sozinha ja ndo o faz. Por por ela
era so pdo e fruta que € que esta mais a mao. Alias tiramos o gas porque o doutor disse que era
perigosa haver gas portanto tiramos e posemos placa a eletricidade para ndo haver problemas
com o gas. A higiene... tomar banho € Ia muito de vez em quando e tenho que ser eu a dizer
"av0 vai tomar banho". A roupa dela, por exemplo, ja ndo tem nogéo que tem que meter a roupa
para lavar ou veste sempre a mesma. Esse cuidado ja ndo tem. Se eu ndo for por a roupa para
lavar ela veste a roupa que ta ali a mao.

B: Neste momento, como classifica a autonomia da pessoa?

M.N: Epa... neste momento ela faz as coisinhas dela.. o basico da higiene e isso ela faz. E se
eu lhe disser para me cascar umas batatas ela ainda faz, por exemplo. Alias 0 médico disse para
que tentassemos dar-lhe coisas para se entreter. Como ela gostava muito de costurar... Sei |4,
coisas para ela se manter entretida.

B: Claro, claro... E que diferencas nota na pessoa entre antes de ser diagnosticada com deméncia

e depois que Ihe foi diagnosticada?
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M.N: Opé ela antes fazia tudo em casa. Ajudava em tudo. Fazia comida, limpava a casa. Agora
nada... ela agora s6 desajuda porque ela desarruma a casa toda... SO essas coisas assim. Ela
antes ndo era agressiva e agora esta muito agressiva... mas também o médico diz que é normal
da doenca... A pessoa com quem ela € mais agressiva é comigo. Comigo é que ela me trata pior
mas ele diz que é normal, perfeitamente normal. Com as netas é querida.

B: Portanto... inicialmente foi-lhe diagnosticado deméncia mas depois com a evolucao,
fizeram-lhe a TAC e foi-lhe diagnosticado deméncia de Alzheimer, é isso?

M.N: Sim, é isso mesmo.

B: Hum.. portanto.. ajudas e informacGes sobre as deméncias onde é que conseguiste saber,
para além do neurologista?

M.N: Depois fui pesquisar.... fui pesquisar coisas da doenca na internet.

B: Ok.. Hum... e relativamente ao papel de cuidador informal, gostaria de saber porque decidiu
assumi-lo?

M.N: Porque ela ndo tem mais ninguém. S6 sou eu. N&o tem mais ninguém, entdo...

B: E que mudanca sentiu no meio familiar?

M.N: Uhhhh... o problema é que eu deixei de ter vida, percebes? Eu ndo posso ir a lado nenhum,
eu néo posso fazer nada, eu ndo possa passar um fim de semana fora...

B: E no meio social?

M.N: E igual... porque eu ndo posso sair muito tempo de casa.

B: E... quando ndo esta a cuidar no que se ocupa... para além do trabalho?

M.N: Tou a trabalhar... tou a trabalhar. E assim que saiu do trabalho tou com ela porgque assim
que saiu do trabalho ela as 16:30h ja estd em casa portanto... Nunca tenho aquele momento
livre... sozinha.

B: E quando tem assim um tempo livre o que é que costuma fazer?

M.N: Olha, costumo dar uma voltinha com as miudas ou qualquer coisa assim mas é coisa...
pertinho. Vamos a praia, vamos beber um cafezinho....

B: Certo... Portanto, nos ultimos dois meses.. desde que ela foi para o Centro de Dia... hum.,
psicologicamente como se tem sentido como cuidadora que é?

M.N: Eu... melhor. Sinto-me muito melhor... Ja ndo é aquela coisa... Tenho o peso da noite mas
ndo tenho o peso do dia inteiro. Isto € muito, muito, muito desgastante. As pessoas falam mas
acho que s6 quem passa por elas e quem vive nisto € que sabe.

B: E a nivel fisico, como se sente?

M.N: Eu? Eu fisicamente sinto-me cansada. Apesar de ndo estar acamada € cansativo

fisicamente.
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B: Em média, quantas horas gasta para cuidar?

M.N: Hum.. pois umas 5 horas.

B: E nos ultimos 4 meses como tem sido a sua relacdo com ela. Boa, média ou excelente?
M.N: Hum.... média.

B: Hum... e ... para si 0 que ¢ cuidar de uma pessoa com deméncia?

M.N: Hum... puh.. essa pergunta €& muitodificil.. Hum... Opa, €é muito dificil, é
muito complicado, é muito desgastante. Porque nds queremos cuidar, queremos ajudar,
queremos o melhor para ela... e para ela tudo o que eu faga ta sempre mal. Ta sempre tudo mal.
B: E como se sente nesses dias?

M.N: Ela é muito agressiva comigo... trata-me mal... chama-me nomes... essas coisas assim...
Sinto-me mal né? Porque eu tento fazer de tudo e é sempre mal... sempre mal. Mas prontos, ja
me vou habituando... e ja vou respirando fundo e tento ndo responder... Porque ela pensa que
esta correta e vai sempre pensar que esta certa. E é dificil... A pessoa diz as coisas tantas vezes,
tantas vezes, tantas vezes que chega a um ponto e perde a paciéncia.

B: Se fosse possivel fazer alguma coisa para ajudar os cuidadores informais, o que é que
gostava que fosse feito aqui no concelho de Castro Marim?

M.N: Epa, sei la... hum... N&o sei, deixa-me pensar... Hum... Opa um sitio em que eles possam...
E que é assim ela td num Centro de Dia... 0 médico disse que vai chegar a um ponto que ela
ndo vai conseguir estar num centro de dia e que ela vai precisar de um lar... E os lares
sdo carissimos... Portanto uma ajuda nesse sentido.

B: E a medicacdo que ela tem neste momento é muito dispendiosa?

M.N: N&o. A medicag&o até no é por ai & além. E uns 50/60 euros.

B: Ok.. que apoios conhece aqui no concelho?

M.N: Nada.

B: E a nivel nacional? Conhece algum apoio?

M.N: Nao faco ideia.

B: Ja ouviu falar da Associacdo Alzheimer Portugal?

M.N: N&o... ndo.

B:Ok. E a nivel da segurancga social? Sabe o que existe para dar apoio aos cuidadores?

M.N: Hum... ndo. Mas por acaso no outro dia disseram-me que deveria de ir perguntar se havia
alguma ajuda ou algum apoio. Mas ndo tenho conhecimento de nada disso ainda.

B: Hum... Ok. Muito obrigado pela participagéo.

M.N: Qualquer coisa é sé pedires.
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Entrevista n°9 (S.R.)

B: Ora entdo... antes de mais precisava de saber algumas coisas sobre si, pode ser?

S.R: Sim claro, faz favor.

B: O senhor tem que idade?

S.R: 83

B: E as suas habilitacGes académicas?

S.R: Hum... tenho o curso de filogia germanica e estudos anglo-americanos. O meu curso é de
5 anos cada um (risos)... E dei aulas.

B: Muito bem... E atualmente no que é que se ocupa?

S.R: Hum... tenho vérias ocupac¢des. Uma sou voluntario. A outra sou cuidador... ndo sei se
informal ou formal mas sei que sou a tempo inteiro da minha mulher. Agora tenho duas
empregadas mas muito honestamente elas é que ganham dinheiro e eu é que tenho o trabalho.
E depois também é€... tenho para mim proprio um projeto de ecologia que € cultivar aquilo que
mais ou menos como em casa. Tenho uma estufa, tenho essas coisas assim... e é assim. E assim
ocupo o tempo.

B: Hum... relativamente a sua profissdo, antes de ser professor universitario... que ja percebi
que lecionou alguns anos... que mais profissdes o senhor teve?

S.R: Hum... estive... ora onde é que eu estive... estive na PetroGal, 27 anos.

B: Muitos anos... fazia o0 qué em concreto?

S.R: Hum... acdo cientifica e técnica ...num ramo da petrogquimica e... portanto, dos petréleos
em geral. Depois dai... bom mas antes ja tinha estado em varios sitios. Tirei 0S meus cursos
sempre a trabalhar... estive, como funcionario publico... depois, simultaneamente estive a
trabalhar na direcdo geral de salde... depois estive na PetroGal. Depois da PetroGal... antes
disso o ministério da Educacao pos-me aqui na Universidade do Algarve, onde estive 8 anos. 8
ou 9 anos... portanto na Universidade eu tratava da documentacdo cientifica e técnica... e dei
aulas de direito de autor. Entretanto... hum... fiz algumas viagens ao estrangeiro... e comecei a
ver que 0 nosso sistema de ensino que ha ca no pais, nomeadamente a nivel secundario... que
era uma aberracdo. Aliés, eu ja o sentia enquanto aluno. Hum.. de maneiras que eu digo “ep4,
eu vou tentar... vou tentar ir para um sitio onde eu possa ter alguma intervencao nisto e alguma
modificacdo". llusdo pura... Fui para uma escola profissional... convencido que ia fazer uma
grande coisa... ndo fiz absolutamente nada. Tive alguns 6 ou 8 projetos comunitarios e nada...

Percorri toda a Europa... Cimentei ideias que eu ja tinha sobre as matérias, hum... mostrei
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mostrar c& dentro que se podia melhorar... Criei duas disciplinas que ndo havia no ensino
profissional, pelo menos.

B: E quais foram?

S.R: Deontologia profissional e educacdo civica. Mas o ministério apercebeu-se que aquilo
eram disciplinas que formavam as pessoas e... mandou acabar com aquilo. E muito mais facil
papaguearmos aquilo que vem nos livros, de ha dezenas de anos... De maneiras que ... enfim,
B: Portanto a sua ultima profissao foi enquanto professor de uma escola profissional, é isso?
S.R: Sim sim...

B: Hum... enquanto cuidador... como classifica a sua rotina ?

S.R: Hum... objetivamente j& méa... J& ndo sou o cuidador que devia ser... e isto advéem da
circunstancia de eu ser marido da doente. Para cuidador, um familiar nunca é a melhor escolha.
Porque o cuidador familiar ndo consegue fazer o chamado distanciamento. E entéo vive aquilo
de uma maneira demasiadamente proxima e interioriza muitos comportamentos do doente como
uma afronta a si proprio ou uma afronta ao seu passado... ou ... portanto aqui provoca sempre
alguma friccéo. Fricgdo que, ou por gestos ou por agdes ou por palavras... ja ndo digo outras
atitudes... ndo surtam o efeito desejado. Portanto este é um lado... o lado... o lado... hum...
formal.. pois... agente sabe 0s principios que deve seguir... sabe o que deve fazer...e no que diz
respeito ao ministrar de medicamentos... o cuidar de situagfes das quais possam advir hum...
traumas de varia natureza... isso ai hum, acho que sou a 100%. A 100% mas com apreciagéo da
parte da minha mulher muitas vezes negativa. Como é que isso se explica? Do seguinte modo.
Quando ela se levanta da cadeira e ndo leva o andarilho... e eu tento sempre agarrar-lhe o casaco,
a manga ou coisa assim... ela por vezes... insulta-me, diz que eu que sé lhe fago é mal... sO
coisas assim. Portanto, eu ndo lhe dou a liberdade que ela julga merecer. Mas eu nao lha dou
porgue entendo que estou a preservar a sua integridade fisica.

B: Exato.. claro que sim. E ha quanto tempo é que cuida?

S.R: Puh... eu sei la. Mais de 10 anos...

B: E como é que foi o processo do diagnostico?

S.R: Pois... ela comegou a ter alguns tremores... que depois... ndo classificaram logo... no inicio
corretamente. Alids ninguém os classifica porque aquilo do Parkinson hum... para ja ndo ha
nenhum... ndo é o Parkinson é o Parkinsonismo que se manifesta de varias naturezas e com
varios graus. E n6s comecamos a ver que hum... tinham algum tremor. E passado algum tempo
fomos ao medico. Andamos ai um tempo num médico que fazia medicina alternativa... e que
receitou umas coisas mas o efeito ndo foi assim nada de especial.

B: Mas nessa altura ja tinham um diagnostico?
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S.R: Ja... janos tinha sido diagnosticado... De maneira que aquilo foi sempre em ritmo crescente
e ndo é mais dada a medicacdo que ela toma diariamente. Depois quando estive na Cruz
Vermelha tive a oportunidade de conhecer um médico 6timo, capacissimo, aqui de Tavira... que
investiu muito do seu dinheiro em livros. Entdo comecei a ler tudo o que fosse relacionado com
o Parkinson. E i, li, li, li e fiquei com uma formacao algo profunda do que € o Parkinson. Nao
0 Parkinson mas o Parkinsonismo. As suas manifestacdes, as doencas parecidas.... E... ndo
desejo que ninguém tenha aquilo mas também ndo desejo que ninguém se veja obrigado a ser
cuidador.

B: Claro... deve ser um papel dificil...

S.R: Ui... Dificilimo... Dificilimo. S6 quem estad metido naquilo é que sabe... Depois agente vai
para a televisdo, que é um fator... que é um fazedor de informacdo...mas de uma informacéo
que muitas vezes detestavel... porque s6 o que faz é... é dar uma versdo da... enfim... s6 quem
vé de lado, ndo percebe nem tem experiéncia de qual é o lado do outro para ndo se meter s6 a
acusar mas meter-se mais a compreender e a tirar razoes... Isto é uma postura que nao € tida por
todos mas deveria ser... Ninguém deveria de ouvir uma parte e ajuizar sobre ela sem ter sido
obrigado a ouvir a outra parte.

B: Exatamente.. Portanto, os cuidados prestados sdo feitos na casa de ambos?

S.R: Sim, sim, sdo, sao.

B: E que tipo de cuidados presta este momento? A deméncia ja vai avancada, neste momento?
S.R: Hum... vai mais avancado o Parkinson do que a deméncia. A deméncia tem surtos...
episddios... e o Parkinson esta sempre permanente. Falta de equilibrio hum... e depois a minha
mulher também fez uma operacdo a uma mama que ficou altamente traumatizada por varios...
ndo so fisica mas psiquicamente. A médica... esqueceu-se de nos dizer que a minha mulher ndo
podia ser picada no brago esquerdo porque ja Ihe tinham tirado os ganglios todos. Resultado...
ela veio, precisou de ser injetada com uma coisa qualquer e ficou com uma erisipela
permanente. De maneiras que este brago tem quatro ou cinco vezes o peso do outro. O que é
que isto lhe fez? Um desvio ... uma escoliose enorme na coluna. Que é mais um fator de
desequilibrio e quedas. Tudo isto € um corrido de asneiras... porque... as pessoas ndo sao
devidamente acompanhadas no seu todo...

B: E 0 vosso médico de familia, acompanhou sempre o processo?

S.R: O médico de familia... Tenho-o teoricamente mas nao € meu médico de familia... que eu
possa ter um dialogo com ele como eu estou a ter consigo. E um médico de familia que é
completamente instavel... umas vezes & um, outras vezes é outro. Eu limito-me a pedir a

medicacao...
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B: Portanto so passa a medicacao...?

S.R: Sim, sim... Portanto quando eu quero ir ao médico vou a uma senhoraem ... a Dr® L.V....
que € uma senhora com experiéncia e é daquelas que... a pessoa conversa... inspira confianca e
depois faz aquilo que se deve fazer que é... adaptar-se os medicamentos ao doente.

B: E quando foi diagnosticado a deméncia a sua esposa, houve assim alguém que lhe disse o
que poderia esperar ou foi pesquisando por si?

S.R: Néo, néo... A deméncia ndo lhe foi diagnosticada oficialmente ainda... eu sei porque vou
vendo os comportamentos dia a dia que sdo disfuncionais ...6 meter coisas onde ndo se devem
meter ou tirar e tal... falta de localizagdo no espaco e no tempo...

B: Certo. Mas e em relacdo hé doenca de Parkinsonismo , houve nessa altura alguma ajuda?
S.R: Né&o, ninguém me disse nada. Eu é que através das leituras vi que as tantas haviamos de
estar confrontados também com um surto de deméncia... podia ser mais ou menos grave,
atenuados até pelos outros medicamentos.. mas surgiria mais cedo ou mais tarde. E depois
conversando com a Dr? 1.V., ela confirmou-me. (siléncio) E um dia... houve um médico... ja
nédo sei 0 nome... mas receitou-lhe uns selos e aquilo estava-lhe a provocar uma reacdo adversa
eaDr?1.V. disse "ndo, vamos tirar daqui os selos. Isto ndo é para agora..." E até agora ndo teve
qualquer necessidade daquilo... De vez em quando ajustamos a medicacdo mas nada daquilo.
B: Em média, quantas horas despende para tratar da sua esposa?

S.R: Todo o tempo em que eu estou em casa. Tenho, todavia, alguns tempos de fuga entre as 6
da manha até as 10 da manha que é a hora a que se levanta. Portanto a partir dai passo a estar
sempre atento. Depois é hora de almoco... eu faco o0 almoco, faco o jantar.. dou-lhe... Ela come
pela sua mdo, mais ou menos... Ela toma banho mais ou menos. S6 é preciso depois abotoar ou
desabotoar o sutid... Ajudar a caminhar até ao quarto... Mas portanto, dizer-lhe que cuido tomo
o dia. S6 quando néo estou é que eu tenho duas senhoras que dao la uma ajuda...

B: E durante o dia, quando sai para fazer as suas coisas, sente alguma preocupagao constante
com a sua esposa?

S.R: Nao, ndo... Nunca fico descansado... Eu vou a qualquer lado e estou sempre na perspetiva
de voltar o mais cedo possivel para casa, mesmo tento as senhoras a trabalhar la... € sempre
diferente... Eu s6 tenho confianca  total enquanto  eu la  estou.
B: E durante a noite?

S.R: Durante a noite ja estive pior. A minha mulher tinha que tomar um comprimido para a
urina... JA ndo me recordo o nome... Tomava aquilo porque se levantava tardiamente e depois

fazia xixi onde ndo devia. Depois passou a usar fraldas... Durante a noite... toma um comprido
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para o0 tremor e toma um xanax e € mais ou menos tranquila. Tem, todavia, algo... eu tenho um
sono vigilante para a ajudar caso ela precise.

B: Portanto, nunca consegue dormir uma noite tranquila?

S.R: Néo, nédo, ndo. Ndo porque eu tou sempre debaixo daquela tensdo a ver o que se pode
suceder. Porque agora também esta nesse aspeto um pouco melhor mas num passado recente
ela praticava variadissimas quedas... e as vezes quedas que agente ndo percebia como eram.
Mas enfim...

B: E ela tem que idade, neste momento?

S.R: Tem a minha idade

B: E quando tudo comecou... quando é que comegou a notar 0s primeiros sinais?

S.R: Ui... 20 anos...Mais ou menos 20 anos.

B: E... como € que foi a reacdo da sua esposa quando se deparou com 0 que se estava a passar
comela...?

S.R: Hum... ndo foi nenhuma porque foi-se adaptando... E foi... eu tenho esse defeito ou esse
feitio que € ir minimizando as coisas. E verdade que isto ndo é uma pratica muito correta porque
ha vezes que as pessoas descobrem e ficam seriamente traumatizadas... e eu tenho assim agido...
Sempre fomos minimizando as coisas e tal... e ela é que foi a pouco e pouco... tanto é que ela
hoje ndo se queixa muito do estado em que estd. Tem o encarado como uma degeneregencia
propria e assim vai... vivendo um dia de cada vez. Que isso é uma expressao que eu detesto usar
porque isso significa uma total auséncia de projetos para a vida.

B: E que profissdo é que a sua esposa tinha?

S.R: A minha mulher foi aluna de medicina durante dois anos mas depois, ndés eramos ambos
estudantes, e entretanto ela ficou gravida. E depois expusemos o problema, na altura nem
sabiamos muito bem o que fazer... eu tenho uma filha com 60 anos. E ela disse-me que queria
ter o filho e que Ihe queria dar a educacdo e a formacdo que fosse necessaria. Portanto ela
desistiu do curso. Mas... com custos psicoldgicos danados.

B: Pois, compreendo... E sabe-me dizer que existia algum problema de salde antes do
diagnostico?

S.R: Nenhum

B: E depois ?

S.R: Também n&o tem tido.

B:EoSr°?

S.R: Eu, também ndo tenho tido doencas felizmente. Até hoje... Ainda ndo temos nada
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B: Ainda bem que n&o... e... em relacdo a higiene, alimentacdo e vestuario. A sua esposa
consegue ser autbnoma ?

S.R: A alimentacdo ndo faz, faco-a eu sempre. Come com alguma dificuldade mas come, até
porque eu também Ihe preparo o prato corretamente.

B: Hum... neste momento caracteriza-a como sendo uma pessoa mais agitada ou mais calma?
S.R: Ndo... um pouco mais calma. Essa agitacdo provém do qué... é gue nos enguanto julgamos
ter o juizo perfeito, na totalidade, temos os chamados filtros. E ha coisas que ndo se dizem e
ndo se fazem. Quando no6s perdemos alguma... saude mental, os filtros vao desparecendo e entdo
ja se dizem coisas que ndo se deveriam dizer... porque ndo abonam nada a estabilidade psiquica
e familiar e pronto...

B: Hum... em termos da deméncia, quais foram os primeiros sinais?

S.R: Foram os tremores, foram os tremores... e passado pouco tempo o equilibrio também se
comegou a perder um pouco.

B: Hum... e em relacdo as informagdes e ajudas daquilo que se estava a passar convosco, onde
procurou ajuda e informacdes sem ser nos livros que ja o disse anteriormente?

S.R: Sé nos livros.... absolutamente. Né&o tive qualquer outra ajuda. Alias eu devo dizer que...
considerando, muito embora, as capacidades das pessoas que sejam intervenientes nessas
coisas, eu ndo vejo que... que se possa fazer algo mais daquilo que eu fago a nivel pessoal. O
que eu vejo é que limita a nosso favor a consideracao que eu acho que deve ter qualquer ser
humano... ndo é pela minha mulher, ¢ por qualquer ser humano. Portanto... ndo julgo
necessario... mas agora podemos tabelar isto para os niveis financeiros... Ora bem... ai é que ha
muito a dizer... E que... eu no lugar de ter duas senhoras la em casa, eu deveria ter por parte do
estado... porque eu fui um grande contribuinte... ndo estou a reedificar nada que ndo tivesse
direito. Eu devia ter um auxilio suficiente para ter uma pessoa a tempo inteiro, s6 dedicado a
minha mulher. Quando digo tempo inteiro ndo sdo 24h porque ninguém aguenta... mas tempo
inteiro umas 8h, para qué? Para me dar a mim o chamado descanso do cuidador. Que é uma
figura que existe mas € mais ou menos uma panaceia. Porque pbr-se uma pessoa numa
instituicdo durante 30 dias e depois mais 30 e depois mais 30... iSSO a meu ver é uma coisa que
nédo resulta absolutamente nada, so traumatiza a propria pessoa e ndo da descanso nenhum ao
outro. Porque o outro quando esta a refazer-se um pouco tem que ir ja buscar o seu familiar ao
sitio onde ele ficou. E eu estou a dizer isto com conhecimento de causa. Porque eu na Cruz
Vermelha fazia animacéo sociocultural com pessoas da terceira e da quarta idades e via o que

se passava com os chamados cuidadores... com aquelas pessoas que estavam l& os 30 dias... e
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via... via 0 estado em que eles estavam... via quanto aquilo era prejudicioso para o seu, para 0
seu, estado.

B: Claro, acredito...

S.R: E outra coisa que esta profundamente errado... que também é uma coisa gravissima é que
quem esta nos lares primeiro, € mal pago até dizer chega... hum... hum...e depois nao se lhes da
formacéo. E preciso formar, informar e recompensar que esta nessa area... porque é uma coisa
extremamente dificil.

B: Pois... Conhece a Associacdo Alzheimer Portugal?

S.R: Conheco s6 de nome mas ndo ... ndo sei, ndo sei.

B: Pois, eles também dao algumas formacGes e informagdes tanto a comunidade como a
auxiliares...

S.R: Pois, pois... E os lares séo muito caros...

B: Considera a medicagéo e tudo o resto dispendioso ?

S.R: E, é. Que vem complicar ainda mais... Mas enfim... diga-me mais coisas...

B: Bom, entéo... que mudancas sentiu no seu meio familiar e social, depois que se tornou
cuidador?

S.R: Variadissimas... Eu deixei de ter qualquer liberdade e deixei de puder pensar em mim e
deixei de puder... fazer qualquer coisa que gostasse a ndo ser naquele periodo entre as 6 e as 10
da manha. Ai é que eu cuido das flores, das arvores, dos animais...

B: Hum.. Sendo assim, o que costuma fazer nos seus tempos livres?

S.R: Agora o que costumo fazer cada vez menos € ler... Nao tenho disponibilidade psiquica.
Comeco a ler uma coisa, ao fim nas tantas, ja ndo me recordo do que li. E... obrigatoriamente
trato das minhas coisas...

B: Se pensar nos ultimos dois meses, como classifica a nivel psicoldgico?

S.R: Evolutivo no sentido negativo

B: E a nivel fisico?

S.R: Obviamente que si, € 0 mesmo.... porque € a cabeca que manda nisto tudo.

B: Hum... e para si, 0 que é cuidar de uma pessoa com deméncia?

S.R: Hum... (risos)... (siléncio)...num... para mim o que é?... Vamos ao que deveria ou 0 que é?
B: O que é... mas também me pode dizer o que deveria de ser...

S.R: Pois... as vezes 0 que é ndo é o que deveria de ser...

B: Pois, exato...
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S.R: O que deveria de ser era... respeitando a identidade da pessoa, aplanando todo o circuito
da sua vida diaria no sentido dela nao sofrer mais do que aquilo que ja esta a sofrer...que depois
se intensificam para a familia.

B: E parasi, 0 que é?

S.R: O que é muitas vezes é... simular isto

B: Hum... e decidiu assumir o papel de cuidador porque razao?

S.R: Hum... Por dois motivos. Um, ndo queria submeter a minha mulher a sair de casa, e depois
porque é muito dispendioso... bastante até.

B: Pois.. e em relacdo aos apoios... conhece algum apoio aqui no concelho?

S.R: Né&o, ndo conheco.

B: E a nivel nacional?

S.R: Hum.. eu sei que ha associa¢des mas ndo conheco... porque enquanto puder ndo queria ver
a minha mulher em nenhum lar, nem em nenhum sitio desses. Tive uma experiéncia
dolorosissima que me custou cerca de 8 mil euros... Pu-la numa associacdo onde me ficaram
com o dinheiro, erraram no diagnostico e ela veio de la por...

B: E a nivel da seguranca social, tem algum apoio?

S.R: Tenho a cerca de 1 ano, cerca de 194 euros de apoio. Da vontade de rir mas enfim.. tudo
bem.

B:O que é que acha que devia de ser feito para os cuidadores informais?

S.R: Devia de ser feito.. primeiro tudo deve ser equacionado. Depois ia-se ao ambiente familiar
ver se ele é propicio e em que termos 0 € para cuidar da pessoa. Depois a nivel financeiro...e
depois de haver supervisores imparciais e capacitados que fizessem, como ha por exemplo na
Suécia, uma visita domiciliaria para ver as condi¢des das pessoas ... introduzindo as melhorias
que houvesse para introduzir , aconselhando, promovendo a evolugdo positiva.

B: E no que diz respeito ao concelho de Castro Marim, o que gostava que fosse feito para ajudar
as pessoas com deméncia, quer para os cuidadores informais.

S.R: Eu penso isso... n6s temos estado aqui a equacionar... e também que houvesse uma
educacéo alimentar, porque isto também passa muito pela educagdo alimentar. Porque quanto
mais carne agente comer... e mais produtos modificados... ndo se admirem das doencgas mentais
surgirem cada vez mais. Porque tudo tem essa base.

B: sim senhora... muito obrigada pela sua participacdo e demos como terminada a nossa
conversa.

S.R: Obrigada
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Entrevista n°10 (D.R.)

B: Ora entéo, antes de mais preciso de saber a sua idade. Eu sei que ndo se pergunta a idade a

uma senhora mas mesmo assim pergunto.

D.R: Ora, ndo faz mal. Olhe... fago no Domingo 71 ano.

B: E... 0 estado civil?

D.R: Casada

B: Hum... e em relagdo as suas habilitacGes literarias?

D.R: Fiz a primaria, a 4° classe. Mas depois houve aqui na junta a 62 classe.

B: Ah sim, sim. E atualmente? Est4 reformada?

D.R: Sim mas vou fazendo umas horinhas.

B: Certo. E qual era a sua profissao?

D.R: Trabalhava num restaurante. Era ajudante de cozinha.

B: Mas sempre foi essa profissdo?

D.R: Néo. Trabalhei no EurotelAltura. Depois vim trabalhar aqui para o café... tive aqui quase
15 anos. Vim para aqui logo quando isto abriu... e depois.... é que fui trabalhar para o
restaurante

B: Entdo a sua ultima profissdo foi num restaurante como ajudante de cozinha, € isso?

D.R: Sim.

B: Hum...Certo, certo. E quando é que se tornou cuidadora?

D.R: Olhaé assim... hum... 0 meu marido ja no ano passado... agente notava nele umas pequenas
falhas... hum... tinha conversas que ndo faziam sentido... ele saltava com umas conversas... eu
dizia assim "oh mas donde é que isso saiu" e ele dizia-me "ah eu ouvi"... opa... agente ndo iamos
ligando muito, ndo é?!

B: Pois...

D.R: Pensava eu que seria alguma conversa que ele ouvia e depois misturava tudo... Hum...
Mas em Janeiro, quando fechou tudo e ele deixou de ir aqui ao café... ai comegou a coiso...
comecei a notar que ele ndo dormia de noite, ele levantava-se... ele queria-se ir embora...
chegou-me a dizer que o café estava a arder, havia um incéndio. Que estava tudo queimado e
ele tinha as chaves e n6s ndo o deixavamos vir... dar a chaves e estavam chamando por ele...
hum... comecgou a dizer hum... "o comandante e o ndo sei qué"... hum... pronto... noites em que
eu e o meu filho nos sentavamos a porta do quarto numa cadeira para ele ndo se ir embora.
Comecou a dizer que eu tinha amigos, que andava com um e com outro... depois de 50 anos de

casados (risos)... Que eu fui além ao médico...
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B: E foi logo assim que percebeu 0s primeiros sinais?

D.R: Sim... fui além ao médico para o0 médico me mandar para algum lado ou receitar uns
medicamentos. Bom... 0 médico comecou a dizer que ele tinha que ir para as urgéncias, para as
urgéncias, para as urgéncias. Para Faro, para um psiquiatra. Opa... digo-lhe " entdo e nem uma
carta me passa?” "ndo precisa, nao precisa”. Isto dia 4 de Fevereiro. Agente foi... e... pronto...
fomos...

B: E acompanhou-o ?

D.R: N@o me deixaram entrar... Eu disse que ele ndo sabia dizer o que tinha nem sabia dizer
depois o0 que o médico lhe dizia. "Se fizer falta 0 médico ja chama"... O médico ndo chamou...
Passou-lhe uma receita e ele andou perdido 1a dentro do hospital... Uma senhora la das limpezas
€ que viu 0 homem andar as voltas, as voltas, as voltas de um lado para o outro e veio trazé-lo
a entrada. Fui a farmacia e aquilo era umas carteirinhas assim que aquilo parecia agua cor de
rosa. E uns comprimidos.

B: E ninguém lhe explicou aquilo que era?

D.R: Nada. Digo eu assim para a minha filha " ¢ filha... (siléncio)... eu quando tive uma
depressao ... Beatriz... eu tive muito mal a 14 anos... emagreci 29 kilos. Gragas a Deus estou
aqui... e eu disse a minha filha " olha Ia... tu tens nimeros de clinicas ou tu sabes... marca la
filha. Uma clinica. Eu quero tratar do teu pai. Quero ir a um psiquiatra...

B: Mas nessa altura ainda nao sabia o que era?

D.R: Néo. Alias... nos ja tinhamos ido a um neurologista a Faro e ele ndo lhe receitou nada. Ele
fez-lhe 3 perguntas Beatriz, e ele s6 respondeu a 2... O médico, o neurologista, mandou-me para
um otorrino porque ele tinha falta de ouvido.

B: Pois...

D.R: O otorrino passou logo um papel para ir a minisom... E ele apercebeu-se e disse "eu ndo
quero isso dentro dos meus ouvidos, porque eu ouco™... Mas ele... conhece as pessoas filha...
conhece toda a gente. Ele ndo se vai embora dali, ele ndo sai de casa. Estas a perceber?... E eu
depois fui a consulta, ali a nave.

B: Um neurologista?

D.R: A um neurologista ndo, a um psiquiatra. O psiquiatra disse-me que os medicamentos so
comecavam a fazer efeito a partir de 2/ 3 semanas. 2/3 semanas e ja havia quase dois meses e
ele ndo dormia... e eu quando fui a segunda consulta, que é de dois em dois meses... hum... eu
diss-lhe "oh doutor, receite-me um medicamento um bocadinho mais forte.. porque ele nao
dorme, agente ndo dorme... agente mesmo agora estamos loucos”... ora ja viste... as noites

inteirinhas sem dormir... Pois passou-me um que bebe agora ao jantar um bocadinho mais
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forte... e depois passou-me uns selos para colocar nas costas de 24 em 24 horas. O meu marido
comecou a beber aqueles comprimidos um bocadinho mais fortes e a pér aqueles selos nas
costas... 0 meu marido comecou a dormir... e a acalmar.... Porque ele... ndo batia mas tornava-
se agressivo, tas a perceber? E € assim... foi a partir dai que eu comecei... e depois na segunda
consulta ele ndo me disse logo o que era mas os meus filhos foram ao computador, a internet.
Tiveram a ver e diz que era deméncia.
B: Foram ver para que é que aquela medicacdo servia, é isso?
D.R: Sim... E a medicacdo... eu li os papeis todos e era para deméncia, depressao, Alzheiemer
e essas coisas. Agora a segunda consulta olhei para 0 médico e disse-lhe "vocé agora ha-de-me
explicar bem o que é que o meu marido tem. Porque na primeira consulta ndo me disse nada e
eu quero saber o que é que 0 meu marido tem".
B: Claro...
D.R: Diz-me ele assim " o seu marido ouve falas e vé pessoas que vocé ndo vé !?" e eu disse-
Ihe "sim"... e ele disse-me "0 seu marido tem deméncia". "Séo celulas que vao morrendo™.
B: E fez alguma TAC ou alguma ressonancia?
D.R: N&o... ndo.
B: Portanto receitaram-lhe a medicacdo sem esses exames?
D.R: Sim, sim... O meu marido agora com a medicacgéo... pronto, acalmou... e dorme... muito
calmo... Eu até acho que ele esta calmo demais (risos)
B: (risos)
D.R: E verdade... S6 que ... ele ja andava mal e as pernas é que tdo... com pouca forca. Ele para
andar custa-lhe muito.
B: Mas depois da medicacéao ?
D.R: Hum... antes da medicacdo ele j4 andava mal... e agora pois... € daqui para a frente ainda
vai ser pior, ndo €? Porque ele tem 77 anos. Agente ndo vai esperar dali um homem de 20 ou
30 anos, ndo é? E assim...
B: Claro que sim... Mas e dissera-lhe aquilo que poderia vir relacionado com a doenca
diagnosticada?
D.R: Agora nesta Ultima consulta... faz agora dois meses... eu disse ao medico assim "isto agora
ja fica assim para o resto da vida... com a idade dele..." e ele disse-me "ndo... isto com a
medicacdo ainda vai... ainda vai..." e entdo receito-me uns selos ainda mais fortes.
B: Hum... entdo ha mais ou menos um ano é cuidadora e faze-o0 sozinha ou temmais alguém
que a ajude?
D.R: Hum... pois... ¢ o meu filho... o meu filho ajuda-me...
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B:Moram todos na mesma casa?

D.R: O meu filho sim... por enquanto... que ele anda a procura de casa... também ja tem 49
anos, tem que ser.

B: Entdo vocé vive neste momento com o seu filho e com o seu esposo € isso?

D.R: E sim.

B: Hum... E em média, mais ou menos, quantas horas passa a cuidar do seu esposo?

D.R: E assim... (siléncio)

B: Como € que € a rotina ?

D.R: E assim... dou-lhe banho...

B: Ele tem alguma autonomia em alguma tarefa?

D.R: Ele faz a barba... a barba ainda faz. As vezes deixa um pouco mal feito mas vou eu com a
gilete e ajudo... Mas o banho dou-lhe eu. Ele veste a roupa mas fica toda torcida... tenho que
Ihe tar a p6r bem... Ele quer, coitado...ndo é?! Mas... come ainda por a mao dele...

B: E durante a noite? Agora ja percebi que estd um bocadinho melhor mas e antes ? Como eram
as noites?

D.R: Agora esta um bocadinho mais calmo. Durante a noite levo-o para a cama... que ele ndo
se quer deitar muito cedo (risos)... P6e-se ali sentado no sofa a ver televisdo mas ele ndo vé
nada porque ele se deixa dormir... Eu levo-o para a cama, deita-se... eu ajudo-o a deitar... e...
dorme até de manha.

B: E neste momento utiliza fraldas?

D.R: N&o, ndo. Mas quando isso Ihe apareceu eu tive que lhe por fralda...

B: Hum.. E quando foi ao seu médico de familia e o pds a par da situacdo do seu esposo, como
se sentiu ? Foi apoiada ou direcionada pelo seu médico de familia?

D.R: Pelo médico de familia? Atdo o médico diz alguma coisa, filha?!... Olha o médico tinha
duas maéscaras... e pos-se longe, para me atender... Disse-me "va para as urgéncias, va para as
urgéncias"... e eu disse-lhe "ai doutor ndo precisa de se pdr tdo longe que eu fiz o teste"
(siléncio)... mas o médico s6 tem essa mania... manda logo as pessoas para as urgéncias...
Mandou-me para o neurologista mas eu tinha ido o ano passado.... No outro dia tive consulta
por telefone... porque eu ndo vou la fazer nada... e ele perguntou-me "ah, como €é que o seu
marido esta" e eu disse-lhe " como é que o meu marido esta? olhe doutor... eu tive ai ha 1ano e
perguntei-lhe se me podia receitar uns medicamentos para ele e o doutor disse-me gque nao, s6
na proxima consulta... se eu tivesse a espera desta consulta para tratar do meu marido, ndo era

sO ele que estava na casa dos loucos era eu, o meu filho e a minha filha". Disse mesmo assim
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ao médico. E ele disse-me "entdo como assim" e eu disse-lhe "o meu marido ndo dormia, queria-
se iremborae..."

B: Foi ai que ficou a saber que o seu marido tinha sido diagnosticado com deméncia?

D.R: Sim.. Eu depois disse-lhe que fui a um psiquiatra.... se ndo estavamos todos loucos. E ele
perguntou-me “entdo e como esta” e eu disse-lhe " 0 meu marido estd melhor... . E ele ainda
me perguntou " entdo e ainda continua a ir a esse médico?" e eu disse "sim senhor", mesmo
assim lhe disse " sim senhor". Se € ele que o tem estado a tratar é a ele que eu vou. Quando
fizer falta logo vou ao médico de familia... (siléncio)

B: Pois, exato... Hum..e... e até agora precisou de pedir alguma medicagdo ao médico de familia,
para si por exemplo...?

D.R: Nada filha... porque eu penso que sou um bocado forte, sabes? (siléncio) N&o foi
preciso... Os Unicos medicamentos que tomo é para o colesterol e para a tensdo, mais nada.

B: E sdo os Unicos problemas de saude que tem?

D.R: Sim..

B:E 0 seu esposo, tem algum problema de saude?

D.R: O meu marido tem um problema na prdéstata. Faz tratamento ja ha algum tempo... 0 médico
ndo o quis operar por causa da idade... E como tinha muitos doentes a fazer o tratamento como
0 meu marido estd a fazer pois foi isso... E tem-se ido aguentando. E entdo ele faz aquele
tratamento... que € uma injecao de trés em trés meses que da na barriga e € uma comprimido
por dia. Antes era trés e agora ja s6 tem um por dia.

B: E... ele por exemplo teve algum acidente... alguma queda... antes de surgir o diagnostico de
deméncia?

D.R: Hum... acho que néo.

B: Os problemas de memaria surgiram entéo assim...

D.R: Sim... ele trabalhou até aos 65 anos, até se reformar...

B: Ele agora tem 77?

D.R: 77.

B: E comegou com os primeiras sinais em que altura?

D.R: Prai uns 75/76 anos. (siléncio) Fala quando teve em mogambique... hum... fala de coisas
antigas.

B: E que escolaridade é que 0 seu esposo possui?

D.R: A 3?classe

B: E a profissdo que ele tinha?
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D.R: Ele foi pedreiro... trabalhou na construcéo civil e depois hum... teve num campo de golfe
como jardineiro. Foi ai que se reformou.
B: E quando lhe foi diagnosticado a deméncia, ele ja tinha algum problema de satde?
D.R: N&o... ndo. Ele s6 tem o problema da prostata.
B: Hum.. A nivel de alimentacao, vestuario, idas a casa de banho, por enquanto é autonomo?
D.R: Ah sim.
B: E... e... neste momento sente que ele é uma pessoa calma ou mais agitada?
D.R: Ele? Calma... muito calma. Derivado a medicacdo. Mas ele também n&o era assim...
homem agressivo nem nada.
B: Quiais sdo as diferencgas que nota, antes e depois do diagnostico de deméncia?
D.R: Noto que ele ndo fala tantas vezes aquelas coisas... que Vé... que tdo além... (siléncio).
Antes da medicacao estava num desatino...
B: Mas antes desses episodios que diferencas nota da pessoa que ele sempre foi para a pessoa
que ele passou a ser depois de ser diagnosticado com a deméncia?
D.R: Pois... dizer essas coisas todas e tar assim mais em baixo... Mesmo ele diz. Eu as vezes
digo-lhe "a tua cabeca é que ta ma", diz ele assim "pois esta sim". (risos)
B: (risos). Sendo assim nunca Ihe foi dado um nome para a deméncia diagnosticada?
D.R: Nao, ndo. O medico ndo me disse. Porque eu perguntei-lhe... porque eu tenho que saber.
E ele disse-me "o seu marido tem um bocadinho de deméncia”. Foi o que o médico me disse.
B: E ficou preocupada quando lhe foi dito isso?
D.R: Olha filha... pois fiquei preocupado porgue... € assim... eu ndo sei se a minha mae teve
deméncia se teve Alzheimer porque a minha mée era igual. A minha mée levantava-se de noite,
a minha mée gritava o dia inteiro, também se ia embora... E a minha mae também foi tratada
por um psiquiatra... porque eu também pedi ao médico "6 doutor mande-me a um especialista
ou a alguma coisa" e ele mandou-me. O psiquiatra vinha a Castro Marim...
B: E sabe se existia algum familiar do seu esposo com alguma deméncia?
D.R: Isso néo sei.
B: Certo... Entdo e porque é que decidiu assumir ser cuidadora do seu marido?
D.R: Oh filha, atao onde é que eu o ia a por, querida? (risos) E que eu ... eu.... eu ainda disse a
minha filha "ponho-o num lar, ou num centro de dia" e ainda fui ver mas o homem assustou-
me aquilo é muito caro... Entdo se ele recebe 400 euros de reforma onde é que eu 0 vou a buscar
0 resto? Mss eu ainda disse ao meu marido "vou-te a por num lar" e ele disse-me "olha vais tu"
(risos)
B:(risos)
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D.R: Néo, mas eu depois disse a minha filha "ndo, ndo vou. ndo o vou pér porque logo nao vé
agente e...ndo. E depois eu ficava assim coiso de ele tar né...

B: Pois... e 0 que é que mudou no seu meio social e familiar depois que se tornou cuidadora?
D.R: Tudo... ta mais ou menos tudo igual. S6 assim quando saiu hum...

B: E fica descansada quando sai de casa?

D.R: Ndo... telefono a minha filha para ela o ir a ver. Mas quando saiu, umas vezes telefone
para ele porque ele tem telefone, se ndo peco a minha filha.

B: Nos ultimos dois meses como caracteriza fisicamente o cuidar?

D.R: (Encolhe os ombros e franze a cara)

B: Néo foi muito carregado?

D.R: Néo, néo.

B: E psicologicamente?

D.R: Hum... Ah filha, tou bem. (risos)

B: N&o é um esforgo grande para si ter que cuidar?

D.R: Néo ¢ assim... eu tratei da minha mée... e eramos muitos. E eu sozinha é que tratei. A
minha mae foi para o centro de dia porque eu estava a trabalhar. E foram trés anos que eu tratei
da minha mée. E eu dizia "enquanto eu tiver for¢as eu ndo quero que ninguém me ajude"...

B: Pois... E qual é a diferencga de cuidar de um idoso com deméncia?

D.R: Hum... pronto tratei da minha mée ndo é?! Da minha mé&e e da minha sogra. Da minha
mée para 0 meu marido é: tinha que lhe por fraldas a ela e as enfermeiras vinham tratar-lhe das
feridas. E a diferenca... E preciso é que estejamos bem da cabeca... de resto faz-se bem.

B: E o que faz nos seus tempos livres?

D.R: olha... faz-se alguma coisinha, ndo se pode é parar. (siléncio) Foi o que eu disse... 0 meu
marido reformou-se e nunca mais fez nada.. porque as pessoas quando se reformam estdo
velhos... a reforma é para os velhos. Quando eu me reformei os meus filhos disseram-me assim
"j& ndo precisa de trabalhar, ja esta reformada, ndo precisa". e eu disse que ndo. Enquanto eu
poder eu vou trabalhar. J& viste se tivesse em casa o dia inteiro? Enquanto puder eu vou
trabalhar... e eu sinto-me bem... eu fago 71 anos mas eu sinto-me bem.

B: Pois isso € bom, sempre ocupa a cabeca, ndo é?

D.R: Pois exato

B: Hum... e em relacdo aos apoios... Que apoios conhece aqui no concelho de Castro Marim?
D.R: Oh filha... as pessoas que eu conheco tem estado em casa... pois onde é que vdo meter as

pessoas?
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B: E a nivel da seguranca social, tem conhecimento de algum apoio que pode ter enquanto
cuidadora?

D.R: Eu tenho... fui a seguranca social e disseram-me que 0 médico que o esta a tratar tinha que
preencher um papel e assim foi.

B: E a medicagéo muito dispendiosa?

D.R: N&o... nem por isso.

B: Ja ouviu falar da Associacdo Alzheimer Portugal?

D.R: Néo, néo.

B: E ja ouviu falar do estatuto do cuidador informal?

D.R: N&o, eu néo saio daqui.

B: se ndo perguntar ao médico ndo tem mais informac&o é isso? Nao tem como ir ver a internet
?

D.R: E isso, ndo.. nio.

B: O que gostava que fosse feito em prol dos cuidadores e das pessoas com deméncia?

D.R: Opé sei la... que dessem uma ajuda...

B: Mas a que nivel?

D.R: Se calhar... para algumas pessoas ajuda financeira, para outras ajuda psicoldgica... Para
mim seria melhor uma ajuda financeira.

B: Ao longo dos anos o cuidado torna-se mais dificil e , se calhar seria importante um apoio
psicolégico?

D.R: N&o.. Eu acho que desde que agente descanse, que durmamaos...

B:

Entrevista n°11 (A.O.)

B: Ora entdo... vocé a cuidadora principal, correto?

A.O: Sim, sim

B: Ok... Entdo antes de mais preciso de saber a sua idade, pff
A.O: 60.

B: 60 anos... e 0 seu estado civil?

A.O: Hum.. divorciada
B: Em relacéo a sua profisséo? O que faz?
A.O: Eu era ajudante de lar... atualmente estou reformada por invalidez.

B: E quanto tempo durou a sua ultima profisséo?
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A.O: Hum... Portanto aqui em Portugal trabalhei... Portanto tirei 0 meu curso na Suica na area
daterceira idade... trabalhei num hospital com pessoas de idade, durante 21 ou 22 anos... Depois
ao Vvir para cé, ao principio nao trabalhava, porque tinha 0s meus netos e cuidava deles... Depois
fui trabalhar para um lar la na minha terra, em Moura porque estavam a pedir pessoal e eu
pensei "porque ndo?". Tive Ia 4 anos... e foi quando cai doente e reformaram-me.

B: Portanto, sempre foi cuidadora?

A.O: Sempre, sempre.

B: Hum... ha mais ou menos é que é se considera cuidadora informal?

A.O: Ah... a cerca de um ano. Ainda ndo chegou bem a um ano.... € recente.

B: A deméncia diagnosticada também é algo recente ou ...?

A.O: Portanto ela quando foi... Sim... Quer dizer foi tdo de repente... quer dizer... isto ela estava
aqui com o meu irmdo porque eu normalmente ndo moro aqui, sou Alentejana. E sou vinha ca
de vez em quando. Os meus pais estavam aqui e a minha vida era la... Mas a dois anos
comegamos a ver que a minha mée escondia um bocadinho as coisas e estava sempre a mudar
de lugar as coisas... € eu cada vez que ca vinha notava um bocadinho isso... O meu irméo que
era rapaz ndo notava mas eu notava que havia qualquer coisa que ndo estava bem... Mas depois
comecei a comentar com 0 meu irmao que a achava estranha... ia-se esquecendo assim das
coisas e.. e ela era uma mulher tao ativa, fazia tudo e mais alguma coisa... depois 0 meu irméo
comecou-se a aperceber também... e entdo foram ao médico... foram a um médico em Faro.
Foram a um especialista e o especialista disse-lhes logo assim muito rapidamente que a minha
mae tinha Alzheimer. Mas 0 meu irméo ficou tdo chocado com aquilo... como o médico lhe
disse... porque enfim... ha certos médicos que realmente ndo sabem... enfim... que depois ele
quisir... aconselharam-no a ir ver a outro médico. E fomos a uma especialista que nos disse que
ndo era Alzheimer que era mesmo deméncia que a minha mae tinha porque viu-se na TAC que
Ihe fizeram que a minha mae deve ter tido muitos pequenos AVC e isso foi-lhe destruindo as
células. E realmente a minha mée era uma mulher que nunca estava doente mas houve uma
época na vida dela...acho que o0 meu pai ja tinha falecido... houve ali um tempo em que a minha
mée levantavasse ndo era capaz de fazer nada, como se tivesse assim meia... como se lhe tivesse
dado, pronto, devia de ser esses pequenos AVC’s que agente ndo sabia... N&o tinha ac¢ao para
nada... Era sempre no periodo da manhd que lhe acontecia isso... Ela ia para o hospital mas
nunca me disseram nada...

B: E nessas alturas faziam exames complementares para saber se estava tudo bem com ela?
A.O: Como ¢ habito... ia até 14, ndo sei o0 que é que lhe poderiam fazer mas depois mandam-na

logo para casa. Nunca ficou realmente |4 para fazer mais exames... Mas isto eu penso que ja
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vem de familia porque a minha avo... a made da minha mée, também lhe aconteceu uma coisa
destas. Mas a minha mée quem a vé ndo diz que ela tem... sé que depois pronto agente ta ali ao
pé dela e ela faz a mesma pergunta de 2 em 2 minutos. Mal ela acaba de dizer ja esta
perguntando a mesma coisa.

B: E qual é a percussd@o que isso tem em si?

A.O: Isto é assim... 0 meu irmao diz-me sempre "ah mas tu cuidas-te de pessoas sempre na tua
vida" e eu digo "sim mano, mas quando ndo sdo 0S nossos, nds ndo nos apegamos tanto",
pronto... eu apegava as pessoas com quem trabalhava mas quando nédo Sa0 0S n0ssos.. porque
muita gente sabe que sé esta a trabalhar aquelas 8 horas por dia e depois vamos para as nossas
casas, esses problemas ficam no trabalho e.. mas em casa é dificil... Eu tou ali 24 sob 24, ndo
ha dia nenhum que alguém me dé uma ajuda e me diga "hoje podes ir dar uma volta que eu fico
aqui a tomar conta".

B: Qual é a diferenca que sente entre ser uma auxiliar e ser a cuidadora?

A.O: Hum... (siléncio)... (suspiro fundo)...E dificil ... hum... (siléncio)...

B: Acha que sente mais ?

A.O: Sim sim... sim, porque é o que eu digo... eu no trabalho vinha-me embora, tirava a bata e
para mim acabava-se a preocupacdo e aqui ndo. N&o consigo esquecer que... pronto que de
manhd tenho que me levantar, tenho que lhe dar a medicacdo, o almogo e essas coisas... mesmo
quando nédo estou bem... porque ela, para ela, ja fez tudo e nunca tem fome... E depois durante
o0 dia... ela deitasse agora muito... quando se levanta comeca a perguntar pelo almogco, mesmo
que seja as 5 da tarde...

B: E vive sozinha com ela?

A.O: Pronto, eu agora tenho |14 a minha filha, a mais jovem que também esta la a dormir
connosco mais a minha netinha. Hum... e 0 meu irmdo mora ali ao lado dela. L& para as 7/8
horas da tarde senta-se ali um bocadinho com ela mas ela, antigamente interessava-se pelas
coisas mas agora é um desinteresse total por tudo. Pensamos que ela esta num sitio e quando
vamos ver... oh ja se foi embora... para a cama.

B: E ja tiveram algum susto assim com essas situacdes de se ir embora sem se aperceberem?
A.O: Néo... quer dizer quando eu a levei comigo uma vez para o Alentejo... porque eu tentei
leva-la para |4 comigo, para a minha casa... ai sim. Na minha casa em Moura tenho que ter
sempre a porta fechada da rua. Porque ela aqui na casa dela, se sair é ao lixo mas volta logo
para casa. Ela por vezes ja ndo reconhece € a casa dela.. eu é que Ihe tenho que dizer "sim mae,
eu estou a viver aqui na sua casa, esta é a sua casa"... E depois deixou de saber fazer uma

comida...hum... tenho que ser eu a dizer-lhe que tem que se mudar, que tem que tomar banho...
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B: E consegue fazé-lo sozinha?

A.O: Sim sim mas tem que ser em supervisdo. E capaz de apanhar um shampoo e lavar tudo,
faz tudo com a mesma coisa. J& nem reconhece o que deve e ndo deve usar, pronto... nada ... E
depois, para ela, ela faz tudo... eu tou ali em casa mas nédo faco nada... para ela, ela continua a
ser ela a fazer tudo...

B: E como é que se sente quando Ihe € dito isso?

A.O: Eu as vezes... € aquela coisa ... porque, pronto ela... hum... ndo vale a pena dizer-lhe nada
porque ndo fica nada mas pronto...

B: Por norma, considera-a uma pessoa calma ou mais agitada?

A.O: Ndo... quer dizer as vezes é agressiva... a minha méae sempre foi uma pessoa que imp0s as
regras dela e foi sempre uma mulher muito ativa, ela é que sabia fazer... era uma mulher de
armas e... hum... agora ela ja ndo... quando ela se apercebe ela ndo quer dar o braco a torcer...
Isso néo... Ela sabe sempre dar-nos resposta, mesmo se se esqueceu mas a resposta vai estar
sempre |4, seja de uma maneira ou de outra. E pronto... depois é a mania de mudar as coisas de
um sitio ao outro... quando eu penso que esta num lado ja esta noutro... enfim... Rabisca muito
e acha sempre que o melhor é a maneira de ela fazer... E isso é complicado... Porque... ela td na
prépria casa dela e eu tenho que estar ali a viver com ela e depois, claro, eu tento por as coisas
a minha maneira, o que € mais logico para mim, até para eu me conseguir adaptar porque € o
que eu digo eu tou, tou na casa da minha mae mas aquilo ndo é meu, tou de empréstimo. E
depois quando tento conversar com ela e digo-lhe que ja estou na casa dela desde Novembro
ela ainda me chama de mentirosa... ja me disse... "ai que grande mentirosa que tu és"...

B: E isto afeta-a de alguma maneira?

A.O: Sim... As vezes sim... Porque ela... a minha mae sempre fez uma diferenca entre mim e o
meu irmdo , sempre. E eu noto que... h4 aquela diferenca. Ela parece que nunca vé aquilo que
eu fago mas aquilo que o filho as vezes... pronto, "o meu rico filho e isto e 0 outro™... e as vezes
eu digo "pois mas ndo é ele que esta aqui ao seu lado". Pronto, é muito bom mas agora que ela
necessita, porque nds sé somos os dois... e...e haver s6 um que esta a 100%, que sou eu.

B: Mas o seu irméo da-lhe algum suporte no cuidado?

A.O: Oh... sim... Se eu necessitar de ir um fim de semana a algum lado, ndo me privo de Ihe
dizer "este fim de semana vais tomar conta da mae, vais tratar dela...”

B: Exato... e sendo assim porque decidiu ocupar este papel de ser cuidadora?

A.O: Porque 0 meu irméo disse-me logo que ele ndo... que esse papel ele ndo o queriater. Sendo
homem ha coisas que ele ndo sabe fazer... pronto, disse-me que eu como mulher que... pronto...

estarei muito mais a vontade para fazer as coisas a minha méde do que ele... Acabou por
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acontecer mais porque ele achou que pronto... que eu conseguiria melhor dar volta a ela. Mas o
problema... que é o que eu digo ao meu irmdo... a minha mae é muito revoltada e mesmo... eu
nunca tive problemas com a minha mée, sempre fui uma moca que nunca dei problemas... e a
minha mae foi sempre uma mulher que nunca ouviu um ndo... e claro que agora, que queira que
ndo queira, mando um pouco. Fago com que ela também cumpra certas coisas... porque se néo,
pronto... Mas ela ndo gosta que n6s a metamos na situacao a dizer "olha mée, ndo podes e tal".
Eu tenho que arranjar sempre uma desculpa para que ela ndo leve a mal aquilo que lhe vou
dizer... porque se ndo ela leva tudo a mal.
B: E isso torna-se mais dificil de gerir?
A.O: Sim, sim... Muito... Muito porque... porque temos que estar sempre a trabalhar para que
ela ndo fique chateada mas & vezes as coisas saem assim... hum... mais abrutalhado... As vezes
acabo por perder a paciéncia... A minha mae para ela, continua a achar que é ela que assume
tudo. Tenho estragado tanta comida com ela... porque ela tira comida, por exemplo do
congelador e o que é que ela faz? Ela esconde... Ela esconde... E depois quando é confrontada
nédo gosta.. diz sempre "é tudo eu.... nesta casa tudo o que esta mal, é tudo eu".
B: Entdo trata dela de manha a noite?
A.O: Sim...
B: E que tempo tira para si?
A.O: Hum... o tempo que eu tenho livre em casa € ir para 0 meu quarto e estar no meu quarto
sossegada...
B: E ndo sai para dar uma voltinha?
A.O: Saiu muito pouco... sai muito pouco porque eu aqui também ndo conheco muita gente...
E depois as pessoas, muitas delas ainda trabalham... Mas ndo tenho nada que me ocupe... Eu
gosto muito de fotografia, eu faco muitas fotografias. Mas agora com este tempo também néo
tenho saido para tirar fotografias.. Depois ndo posso ir a praia, ndo posso apanhar sol, por causa
da minha doenca... E uma data de coisas que pronto... Eu, por exemplo, as vezes vou a Moura
porgue tenho que ir, tenho que ir as minhas consultadas a Lisboa... Mas enfim... Algum dia que
precise de sair assim por mais tempo tera que ser o meu irmao a cuida da minha mée... mas por
exemplo a minha cunhada que esta em casa também podia dar-me uma ajudinha, podia dizer"
vai la descansada que eu faco e ndo sei qué..." mas ndo. Ela desde que a minha méae precisa dela
fez uma... disse logo que ndo a chamassem para nada que ela ndo se ocupava de nada... E isto
é dificil quando... pronto, é o que eu digo quando as pessoas necessitam ninguem quer aparecer
ao peé.
B: Pois... e durante o dia sente alguma preocupacédo com ela?
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A.O: N&o... neste momento néo...

B: E tem alguém que a ajude assim de vez no dia a dia?

A.O: Nao, ndo... A minha filha vive |4 em casa também mas esta a trabalhar... sai de manha e
regressa a noite... Tenho a minha neta que também me tenho que ocupar dela no fim da tarde,
até que a mae chegue do trabalho e... pronto ¢ assim... € um bocado... complicado. As vezes
estou um bocado saturada... ndo é saturada é cansada... cansada da vida... Pronto, sempre pensei
que a partir de agora ia estar, pronto, mais descansada e estou a ver que nao. (riso) Mas pronto,
ndo posso pensar de outra maneira porque eu sei que tem que ser assim... Mas também se a
minha mae ficar pior também ndo hesito a meter alguém a 100% em casa, até para que eu
também possa ter um bocadinho de liberdade sobre mim mesma.

B: E nunca pensou em pedir apoio domicilidrio para a auxiliar no cuidado?

A.O: Ndo, por agora ndo... Penso que ainda é bastante cedo.

B: Ainda se sente capaz de dar resposta as necessidades da sua mée, sem ajuda?

A.O: Sim, sim... Acho que ainda é cedo de mais para isso.

B: E ela tem que idade?

A.O: 87

B:E foi diagnosticada recentemente?

A.O: Ha dois anos e tal

B: E como é que foi o processo?

A.O: Assim que surgiram as primeiras queixas fomos a um especialista ...

B: A bocado disse-me que primeiro ela foi diagnosticada com Alzheimer e mais tarde
diagnosticaram-lhe deméncia. Esse médico fez algum tipo de exame especifico para chegar ao
diagnostico final ou como foi?

A.O: Nada, nada. Assim s@. Primeiro fez perguntas a minha méae e pelas coisas que lhe foi
perguntando pois... dava tudo ao lado... ela ndo sabia ja nada. E assumiu que era isso. Mas
depois foi assim... ele estava-lhe a dar um medicamento que ainda a prejudicava mais o coragéo.
Foi logo assim... Porque ele fez-Ihe aquelas perguntas e pronto... ndo...nada.

B: E vocés, familia, ficaram convencidos do diagnostico?

A.O: Nao.. Por acaso foi 0 meu irmdo que foi com a minha mée e ele disse-me "o médico disse-
me isto mas eu fiquei um bocado, a maneira como ele disse, como ele langou aquilo a mée, ndo
sei qué, ndo sei que mais". Depois ao fim de um més disse-me "olha eu... vou ver outra médica
ver o que é que ela me diz". E depois ela pronto, também lhe fez umas perguntas, mas pronto,

mando fazer uma TAC... e ai ela realmente viu que havia muitos sitios que tava tudo... Depois

166



deu-lhe outra medicacdo e ao fim de 6 meses ou 9 meses mandou-nos ir la outra vez e aumentou
a dose mas nunca vimos grandes diferenca. Vamos agora de 6 em 6 meses a esta médica.

B: Hum... E que profissdo é que a sua mae tinha?

A.O: Hum... a minha mae... na Suica ela trabalhava num hospital, fazia a limpeza e depois
quando veio para ca ja ndo trabalhou.

B: E teve algum acidente ou assim?

A.O: Nao... Quer dizer ela caiu uma vez, ha uns 3 anos ou mais. Caiu das escadas a baixo, teve
internada e tudo. N&o sei se essa queda, essa pancada na cabeca deu origem a que as coisas
acelerassem mais...

B: E a nivel de saude, tinha algum problema de salde antes de ser diagnosticada?

A.O: Ja tinha problemas de coragdo.. agora descobriram-lhe diabetes... o colesterol sempre teve
um bocadinho alterado mas tem conseguido controlar... Ela tem também muitos problemas de
0ss0s... E pronto € mais ou menos isso. Ela foi sempre uma mulher que nunca teve grandes
operagdes nem nada, foi s6 operada as varizes...

B: Hum... em termos de autonomia, como a caracteriza? Bom, Médio, Excelente

A.O: Médio, sim, sim. Pronto ela levantasse, vai a casa de banho, lava a cara, penteasse... pronto
essas coisas simples ela faz mas por exemplo o deitar tenho que sempre que lhe dizer para tirar
os dentes, porque ela ndo sabe...

B: Pois acredito... e que diferencas nota entre a pessoa que ela era e a pessoa que ela € este
momento?

A.O: Ela antigamente era uma pessoa que ndo estava quieta. Ou fazia tricd, ou fazia renda, ou...
as maos dela tinham que tar sempre a trabalhar. Agora ndo. Ela perdeu o interesse por tudo.
Tudo, tudo, tudo. As vezes dizemos para ela se sentar connosco, para falar com pouco e quando
agente se descuida ja ndo sabemos dela... damos por ela deitada. Antigamente também nunca
se queixava agora... noto que ela ja... quando esta ao pé de mim tenta queixar-se sempre de
alguma coisa... As vezes vem muito bem, basta ver-me e pronto... Também nunca quer comer,
por ela, ela acha que ja comeu... Nunca quer mas depois come... E uma pessoa que come muito
sem agente ver... mas para ela, ela ndo come. Ela ndo quer mostrar diante de nos que come,
tudo o que come € as escondidas... (siléncio) ndo sei porqué, ndo sei porque é que ela tem essa
mania. Agente até quer que ela coma...

B: E vocé teve alguma explicacdo para aquilo que estava a acontecer ou aquilo que poderia
esperar da doenca?

A.O: Hum... sim. A médica explicou-nos pronto, que ela tinha visto que a minha mée coiso e

que... era mesmo deméncia e que ndo havia nada a fazer. E que vai sempre ficando pior... ela
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ainda teve esperanca com a medicagdo mas ndo houve nenhuma alteragéo.. portanto ela diz que
isto... estd comprovado que ela ... e n0s notamos que ela ja esta a perguntar sempre quem Sao
as pessoas...ndo se lembra.

B: Mesmo com a medicagdo notam que continua a descair € isso?

A.O: Sim, sim, sim. Com a medicacdo ndo melhorou absolutamente nada, nada, nada.

B: Hum.. quais foram os primeiros sintomas que a familia comecou a reparar?

A.O: Eu o que reparei foi isso... foi que a minha mae mudava as coisas de sitio, a toda a hora.
Eu vinha e as coisas nunca estavam no sitio... A minha mée... ela, ela... ela tem ali uma maneira
de apanhar as coisas... ela capta ali as coisas de uma maneira... Eu notava que ela dizia que nao
era ela e... comecei a notar ali umas falhazinhas e disse a0 meu irmdo. E realmente depois de
eu perceber, ele comegou a reparar que realmente... mas pronto.

B: E durante a noite, como é?

A.O: Ela durante a noite agora dorme muito bem.

B: Mas tem alguma medicacéo para dormir?

A.O: Sim, sim.

B: E antes de ter essa medicagdo, como eram as noites?

A.O: Nao, ndo... ela ja ha muito tempo que tomava... tomava o Zolpiden de vez em quando,
quando via que ndo conseguia dormir. E levantava-se muito durante a noite para fazer xixi. Até
Ihe compramos uma cadeirinha, ali no quartinho, que era so levantar-se e fazer ali no quartinho
e depois de manha agente arrumava aquilo. Hum... mas agora, agora ndo. Ela ja nem se levanta
para fazer xixi. Passa a noite toda sem se levantar.

B: Hum... Relativamente ao papel que assumiu de cuidadora... que mudancas sentiu no seu
meio social e familiar?

A.O: Hum... pronto... hum... senti que eu... eu ao assumir ja ndo poderia fazer a vida que fazia.
Porque eu sou uma moga que em Moura faco muitas viagens...nessas excurgdes e isso, estou
sempre a viajar. Hum... E pronto... Eu tinha a escola também, andava na escola... na
universidade sénior. Fazia muitas saidas e agora com a minha mée sinto mesmo que essa bola
se esta a fechar pouco a pouco. Ou entéo tenho que a levar comigo, que é o que fazia em Moura.
Levava-a para a piscina e ela fazia piscina comigo, quando tinha pilates, levava-a comigo e ela
também fazia. Quando havia alguma coisa na universidade de trabalhos manuais ou coisas
assim, levava-a sempre comigo também.

B: E sente falta desse tempo?

A.O: Sinto muita falta, sinto. Sinto falta de estar em contacto com as minhas colegas e de,

pronto... 0 meio dia passava a fugir e agora assim...ndo. E depois quanto mais tempo estou em
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casa, menos saiu. Menos tenho vontade de sair. Mas pronto, noto dessa parte que eu ja ndo
posso fazer realmente o que eu gosto...

B: Hum... e... como profissional da area da terceira idade ja tinha conhecimento deste tipo de
patologias como as deméncias? Acha que ja estava mais atenta, digamos assim?

A.O: Sim, sim. J& percebia um pouco sim...

B: E em média passa a cuidar da sua mée?

A.O: Eu como tou a viver com ela... acaba por ser todo o dia

B: E... pensando nos Gltimos 4meses, como €é que se tem sentido psicologicamente?

A.O: Eu até pensava que 0 meu psicologico se ia mais abaixo... Hum... Mas tou indo mais ou
menos... Ja tive noutras vezes mais embaixo, mas isto é também o meu problema que afeta
também muito, porque eu tenho Lupus e ataca-me também muito... fora o problema de coragédo
que tenho... mas afeta-me muito também o humor e essa coisa toda. Porque nunca tou bem...
como é que eu ei-de dizer... as manhas para mim sdo muito dificeis, € horrivel. E isso para
mim... o ter que cuidar da minha mée... sinto que tenho que estar logo em acéo... E sempre
aquela preocupacao.

B: Pois, acredito... Sendo assim a senhora ja tinha problemas de salde antes de ser cuidadora,
€ iss0?

A.O: Sim, sim.

B: E depois que se tornou cuidadora, surgiu-lhe mais algum problema de satde?

A.O: Nao... é sempre 0os mesmos. Claro que a minha doenga vai avancando, € como 0s meus
0ss0S que também tou sempre com problemas mas pronto, € a propria doenca que faz também...
B: Sim, claro... E mesmo face aos problemas de satde que tem nunca pensou numa ajuda, hum
apoio domiciliario, para a aliviar um pouco?

A.O: Ndo. Neste momento digo que ainda ndo. Mas digo sempre que houver maias tarde... que
vir que a minha mae € uma mulher que precisa mesmo o tempo todo, ai sim. N&o hesito a ter
alguém. Posso assumir a noite mas se durante o dia puder ter alguém, porque nédo?.

B: Claro que sim...

A.O:E que a minha mae faz-me a mesma pergunta toda a hora, toda a hora. E depois se eu ndo
Ihe respondo... ui... E que ela ndo muda, é sempre as mesmas perguntas...

B: E nunca pensou num acompanhamento de um psicélogo , por exemplo, para a ajudar na
gestdo destes stress diarios?

A.O: Eu tinha... eutinha psicélogo e um psiquiatra em Beja.. mas depois aborrecia-me ir a Beja,
fazer 120km para estar 14 1h e via também que néo...

B: E enquanto cuidador acha importante este apoio por parte de um profissional?
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A.O: Oh, sim... se virmos que vamos a baixo € importante também. E eu gosto muito de falar...
acho que guando desabafo um bocadinho parece que me sinto muito melhor. Os problemas ndo
saem mas parece que agente se liberta durante aquele bocado e depois pronto... a vida continua
a mesma mas pronto. Conseguimos desabafar um bocadinho das nossas magoas...

B: E para si 0 que é cuidar de uma pessoa com deméncia?

A.O: (Siléncio)... 0 que é que eu vou dizer... (riso)...

B: Concorda que cuidar de uma pessoa com deméncia € diferente de cuidar de uma pessoa sem
deméncia?

A.O: Sim, sim. Claro que sim...

B: Mas e em que sentido?

A.O: Eu acho que em tudo porque... porque o que é terrivel na deméncia é que... ela ndo para
de repetir sempre as mesmas perguntas e... € "agora 0 que é que fazes, e agora o0 que € isto e
agora o que é aquilo" e eu "oh mée, mesmo agora lhe acabei de dizer mae". E depois é claro...
numa pessoa normal agente pronto, a pessoa compreende quando agente Ihe diz "olhe fique ai
quietinha, ndo se mexa agora”.. e eu ndo posso dizer isso & minha mée porque ndo... Mas
pronto... € o que eu digo, enquanto ela ndo sai de casa, ta além no espaco dela e coiso, pronto
as vezes faz muita coisa repetida, por exemplo, regar o jardim... ela rega o jardim 4 ou 5 vezes
ao dia. Agente diz-lhe mas ela diz que agente € que € mentirosa... Nao lhe pudemos dizer nada
porque quando ela mete na cabeca... realmente, ndo ha nada a fazer. E como isso é tudo.

B: Acredito... E relativamente aqui ao concelho de Castro Marim... tem alguma ideia daquilo
que existe para os cuidadores informais?

A.O: Nunca, nunca tentei perceber...

B: E conhece o estatuto do cuidador informal?

A.O: Néo...

B: E... conhece a Associagdo Alzheimer Portugal?

A.O: J& ouvi falar mas ndo conheco

B: Hum... a informacdo sobre a deméncia consegui-a como? Ou seja, foi através de um
profissional ou porque pesquisou por si?

A.O: Sim... na area do meu trabalho... |4 na Suica nos faziamos muitas formacdes. E estavamos
sempre ocorrentes como é que haviamos de lidar... E as formacdes faziam com que, ndo era
sempre, mas pelo menos conseguiamos perceber algumas coisas.

B: Hum... e 0 que acha que se poderia fazer aqui no concelho para dar resposta as necessidades

de cuidadores informais, como a senhora é? Para si, 0 que acha que faz falta ser feito?
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A.O: Eu acho que... as vezes seria bom estarmos com outras pessoas que estdo na mesma
situacdo e... e, trocarmos as ideias e tentarmos ver 0 que € que se pode fazer. Por exemplo
também... haver qualquer coisa que agente 0s possa levar para eles fazerem algumas coisas que
ainda conseguissem fazer. Nao sei, talvez esse tipo de apoio assim... Pronto porque as vezes
eles ndo conseguem fazer grande coisa mas ainda ha coisas que ainda tem vontade e
conseguem...

B: E a nivel da comunidade, acha que a comunidade esta bem informada sobre aquilo que é a
deméncia?

A.O: Néo...

B: O que é que acha que falta? Pelo menos no que diz respeito aqui ao Concelho de Castro
Marim?

A.O: Eu aqui ndo estou muito a par mas... eu acho € que nao fazem muita coisa para as pessoas
com deméncia. Sao metidas um bocadinho a parte... Como elas ja ndo se lembram de nada... é
ISSO que as vezes sinto. E para certas familias é complicado...

B: Acha que ha poucas respostas para as necessidades das familias das pessoas com deméncia?
A.O: Sim, sim, sim. Acho que sim... E ha muita gente sozinha sem qualquer familiar e é preciso
fazer-se qualquer coisa ndo é...

B: E sim, claro. Tem toda a razdo... Muito obrigada pela sua disponibilidade na participacéo

deste estudo.
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c. Tabela por analise de contetdo

Caracterizacdo dos entrevistados- Cuidadores informais de pessoas com deméncia

Cuidadores Informais do Concelho de Castro Marim

E. n°1 E. n°2 E. n°3 E. n% E. n% E. n% E. n°7 E. n%8 E. n°9 E. n°10 E. n°11
Género Masculino Feminino Femini Feminino Feminin Feminino Masculi | Feminino Masculi Feminino Feminino
no 0 no no
Idade 58 anos 58 anos 82 anos 60 anos 48 anos 57 anos 78 anos 33 anos 83 anos 71 anos 60 anos
Estado civil Solteiro Vidva Casada Casada Casada Casada Casado Solteira Casado Casada Divorciada
Habilitacdes 9°%ano 11°ano 42 9°ano 12° ano 12°no 4 Licenciat | Licencia 6° classe
literarias classe classe ura turae
mestrad
0(2
Cursos)
Situacao Desempre | Desempre Reform | Desempre | Rececion | Desempre Reform | Trabalha | Reforma Reformada Reformada
profissional atual gado gada ada gada ista gada para ado dorapor do por
ser conta invalidez
cuidadora propria
informal
Profissdao anterior e | Gerentede | Empregad | Industri | Supermerc | Escriturd | Balcdode | Motoris | Operador | Professo | Ajudante de Ajudante
anos de servigo apoio de ade a ado (10 ria de drogaria ta de a de loja r numa cozinha de hospital
praia (10 lavandaria | hoteleir anos) primeira (19 anos) rodovia (7 anos) escola de pessoas
anos) (8 anos) a8 (16 ria (26 profissio idosas
anos) anos) anos) nal (9 noutro pais
anos) (22 anos)
Grau de parentesco Filho Filha Esposa Filha Filha Filha Esposo Neta Esposo Esposa Filha
Duracdo dos 2 anos lanoe 7anos 6 anos 4 anos 20 meses 8 anos lanoe Mais de 1lano Menos de
cuidados meio meio 10 anos 1ano
Tempo gasto a No Todoodia | Todo o No No O dia O dia Manhé e Diae Dia e noite O dia todo.
cuidar periodo da | (supervisa dia periodo da periodo todo. A todo a noite. noite com (Vivem
manhd e 0) (ndo (vivem manha e da noite o (Vivem com pequenos juntos)
noite vivem juntos) noite (ndo manhé e cuidado é juntos) pequeno periodos de
(vivem juntos) vivem noite prestado S auséncia.
juntos) juntos) (ndo pela irma. periodos (Vivem
vivem de juntos)
juntos) auséncia
. (Vivem
juntos)
Local da prestagdo Casa de Casa da Casa de Casa da Casa da Casa da Casa de Casa de Casa de Casa de Casa da
de cuidados ambos pessoa ambos pessoa pessoa pessoa ambos ambas ambos ambos pessoa
com com com com com
deméncia deméncia deménci deméncia deméncia
a
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Caracterizacdo dos idosos

O idoso com deméncia
(Informagbes prestadas pelos cuidadores informais sobre a pessoa cuidada)

E.n°l E. n%2 E. n°3 E. n% E. n% E. n% E. n°7 E. n°3 E. n°9 E. E.
n°l0 | n°ll
Género Feminino Masculino Masculino Feminino Feminino Feminino Feminino Feminino Feminino Masculi Femini
no no
ldade 85 anos 85 anos 86 anos 84 anos 72 anos 80 anos 79 anos 80 anos 83 anos 77 anos 87 anos
Estado civil Vilva Casado Casado Casada Casada Casada Casada Vilva Casada Casado
Habil itagﬁes Naéo foi a Néo foi a Naéo foi a 4iclasse 4°classe 43classe Néo foi a 43 classe 2°ano de 3 classe
literarias escola escola escola escola medicina
Profissdo Domeéstica Servente de | Servente de Domeéstica Ajudante de Doméstica Domeéstica Restauraga Dona de Jardineir Domést
exercida pedreiro pedreiro cozinha 0 casa 0 ica
Problemas Diabetes e Problema Problema Né&o Né&o Néao Diabetes Diabetes, Doenga de Problem Proble
, colesterol na prostata de prostata Colesterol, | Parkinson e ana mas de
de salde Tensdo alta Escoliose proéstata coracio
antes do Ie
: Zogi colester
diagnostico ol
Problemas Diabetes Colesterol Colesterol Tensdo alta Colesterol Tensdo alta Diabetes Estabilizou Nao Diabete
S pioraram (insulina) S
de salde (insulina) e
apos o falta de
. Zoer audicdo
diagnéstico uel
Autonomia Média Média Média Média Baixa Média Baixa Média Baixa Média/B Média
. aixa
do idoso
(alta média
baixa)
Atualmente Calma Calmo, Calmo Calma mas Calma devido Calma Calma Agitada Calma Calmo
mas por devido a quando se a medicagao devido a devido a
uma pessoa vezes medicacido irrita torna- medicacéo medicag
calmaou agitado se o
agitada agressiva
Acidentes Néao Sim Sim Néo Sim Néao Sim Néo Sim Néao Sim
ocorridos
Casos de Sim (mée Sim Sim (mée e Néo Néo Néao Néao Néo Néo Néo Sim
N da idosa) irmé do (mae
demengl_a na idoso) da
familia idosa)
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