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Resumo

Portugal debate-se, atualmente, com o fendmeno do envelhecimento demografico,
acarretando com isso o aumento da populacdo com doencas cronicas, degenerativas e
incapacitantes associadas a fase do envelhecimento, tal como a deméncia e a doencga
de Alzheimer.

Os problemas de satde e sociais da populacdo idosa exigem medidas politicas e
consequentes e respostas adequadas, traduzidas em servicos, programas e
equipamentos. Neste sentido, este trabalho de investigacdo analisa a realidade
presente das mencionadas respostas e as opinides e expetativas dos familiares de
doentes de Alzheimer, do concelho de Castelo Branco, na regido centro de Portugal,
em relacdo a criacdo de uma resposta especializada em Alzheimer.

Trata-se de um estudo qualitativo, com base em dados recolhidos através de
questionarios e de entrevistas semiestruturadas realizadas a testemunhas
privilegiadas, com incidéncia na delineacdo de uma proposta de intervencdo: a
criacdo do «Centro de Atencdo a Doenga de Alzheimer», em Castelo Branco.

Palavras-chave
Doenca de Alzheimer, Envelhecimento Demografico, Politicas Sociais, Familiares
de Doentes de Alzheimer, Centro de Atenc¢do Especializada.
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Abstract

Portugal is struggling currently with the phenomenon of aging, thus bringing
about the increase in population with chronic, degenerative and disabling diseases
associated with stage of aging, such as dementia and Alzheimer's disease.

The health and social problems of the elderly population and consequent demand
policy measures and appropriate responses, translated into services, programs and
equipment. Thus, this research work analyzes the responses mentioned the present
reality and the opinions and expectations of family members of Alzheimer's patients,
from Castelo Branco, in the central region of Portugal, in relation to the creation of a
specialized response in Alzheimer's.

This is a qualitative study, based on data collected through questionnaires and
semistructured interviews conducted to privileged witnesses, focusing on the
delineation of an intervention proposal: the creation of the 'Alzheimer's Disease
Center’, in Castelo Branco.

Keywords
Alzheimer's Disease, Aging Population, Social Policy, Families of Alzheimer's
Patients, Center for Specialized Care.
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Centro de Atencdo a Doenga de Alzheimer - Proposta de implementagéo na cidade de Castelo Branco

Introducao

A sociedade atual apresenta uma tendéncia de envelhecimento populacional, cada
vez mais notoria. Portugal, sendo um dos paises mais envelhecidos &, como se pode
verificar através das estimativas existentes, um pais com elevado niimero de doentes
de Alzheimer.

Tendo sido ja assumidas medidas e respostas concretas, a nivel internacional,
direcionadas a populac¢do sofredora deste mal, o nosso pais encontra-se atrasado no
que diz respeito ao desenvolvimento de a¢des e recursos para os doentes e 0s seus
familiares. Nesta medida, a doenca de Alzheimer - problema de saide e social -
carece de desenvolvimento e evolucdo das referidas politicas, bem como da
adaptacdo e inovacdo das instituicdes direcionadas a populagdo idosa. A expressao
desta necessidade motivou a elaboracdo deste trabalho-projeto, desenvolvido no
ambito do mestrado de Gerontologia Social.

Este trabalho esta divido em trés partes, sendo a primeira parte dedicada a
abordagem teodrica, subdividade em trés pontos essenciais: o primeiro ponto
pretende expor conceitos tedricos relacionados com o envelhecimento demografico; o
segundo ponto aborda a doenca de Alzheimer, no seu nivel biofisioldgico e
psicossocial e ainda os cuidadores/familiares destes doentes; por ultimo, sao
abordadas medidas e respostas existentes neste ambito de intervenc¢do, a nivel
nacional e internacional e ainda é referida a importidncia da intervencao da
estimulacdo cognitiva e o papel das Tecnologias da Informacdao e Comunicagao neste
ambito. Por sua vez, a segunda parte deste trabalho apresenta os pressupostos
metodoldégicos e técnicos sob os quais se procurou observar a realidade dos
familiares de doentes de alzheimer e das respostas locais (existentes e expetadas),
através de entrevistas e questionarios a testemunhas privilegiadas do cuidado ao
doente. Em ultimo lugar, é apresentada a proposta de estrutura e funcionamento do
Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer, em Castelo Branco

O trabalho de investigacdo culminou, por fim, na elaboracdao de uma proposta de
estrutura/funcionamento sintética de uma resposta de intervencao, o Centro de
Atengdo a Doenca de Alzheimer em Castelo Branco, tendo em conta os dados obtidos
nas entrevistas e questionarios utilizados na investigacao, sobretudo quanto ao
interesse e necessidades dos familiares de doentes de Alzheimer e pareceres de
testemunhas privilegiadas, como uma médica especialista na area da deméncia, o
Presidente da Associacdo Alzheimer Portugal, o Diretor da Sub-regido da Seguranca
Social de Castelo Branco e o Presidente da Camara Municipal de Castelo Branco. Deste
modo, ao longo dos diferentes capitulos e pontos de desenvolvimento sdo
apresentados e interpretados indicadores que sustentam a importancia de um Centro
de Atencao a Doenga de Alzheimer, sobretudo objetivando beneficios ao nivel
cognitivo-comportamental, fisico, funcional e social para doentes e seus cuidadores-
familiares, principalmente quando se refere um processo de long-term care, perante
uma doenga neurodegenerativa, crénica e incapacitante.
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Parte |

Capitulo I. Aspetos demograficos

1. Envelhecimento, um fendmeno do mundo

A sociedade mundial confronta-se atualmente com o envelhecimento demografico,
uma problematica sem fronteiras ou condicionalismos. Como afirma Oliveira, «O
século XXI serd certamente o século dos idosos, ao menos no mundo ocidental» e,
citando Qualls e Abeles, afirma que o envelhecimento pode ser considerado uma
«“revolugdo”» (2008:5). Apesar de ser um facto incontestavel, a verdade é que este é
um fenémeno relativamente recente, uma vez que tem as suas origens centradas,
sobretudo, a partir da década de 50 do século XX. A populagdo mundial tem vindo a
apresentar um crescimento progressivo no entanto este tem-se manifestado cada vez
mais lento. Apés um periodo em que cresceu de 2,5 bilides de pessoas em 1950 para 7
bilides em 2011, a Organizacdo das Nagdes Unidas (2011) prevé que em 2050 a
populagdo possa rondar o nimero de 9,1 bilides. Ao mesmo tempo verificou-se que a
percentagem de pessoas idosas cresceu visivelmente, passando de 8% em 1950 para
11% em 2009, sendo esperado que alcance os crescentemente preocupantes 22% em
2050.

Tabela 1 - Total de pessoas idosas na populacao mundial: 1960 - 2020

(em milhdes; projecdes séo variantes médias)

(a) Regides mais desenvolvidas: América do Norte, Europa, Japao, Australia, Nova Zelandia e Unido Soviética.
(b) Regides menos desenvolvidas: Africa, América Latina, Asia (exceto Japao), Oceania (exceto Australia e Nova
Zelandia).

Fonte: Hoover, S. L. e Siegel, J. A. (1986), <International demographic trends and perspectives on aging» in Journal
of Cross-Cultural Gerontology, n.° 1, pp. 5 - 30.
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Como se pode depreender do quadro anterior de Hoover e Siegel (1986), entre
1960 e as previsdes para 2020 ha varios processos demograficos paralelos: o
crescimento da populacdao mundial, o aumento da populagdo com mais 65 anos e o
acréscimo do numero dos que tém mais de 80 anos. No entanto, o crescimento dos
ultimos dois processos é muito mais significativo que o primeiro, ou seja, o nimero
de idosos e dos muito idosos cresce mais que a populacdo em geral, o que traduz um
duplo envelhecimento, no topo e na base da piramide etaria. Estes processos
constituem, para além de um problema demografico, um mau nivel da providéncia
social, uma vez que reflete o declinio do nimero potencial de prestadores de cuidados
a populacdo idosa, assim como o risco de ser maior a probabilidade de ocorréncia de
situagdes de dependéncia no futuro.

Ainda do quadro anterior sobressai a distincdo entre paises desenvolvidos e
paises em vias de desenvolvimento, pois a maior parte do crescimento global da
populagdo decorre nos paises em vias de desenvolvimento. Neste sentido, 95% do
crescimento global é oriundo dos 50 paises menos desenvolvidos e o continente
africano é aquele que crescera mais intensamente em termos populacionais. Ao nivel
mundial, a populacao idosa cresce a um ritmo de 2,6% por ano, enquanto a populagao
cresce globalmente a um ritmo muito mais lento de 1,2%, nao havendo perspetivas de
alteracdes nesta tendéncia pelo menos até 2050. A idade média da populagdo mundial
¢ também um fator de crescente preocupacao, sendo que se perspetiva que aumente
em 10 anos, passando dos atuais 28 anos para 38 em 2050. Contudo, apreendem-se
varias abordagens segundo as quais ndo é este aumento da esperan¢a média de vida e
a descida da mortalidade que mais contribuem para o envelhecimento, mas antes a
baixa dos niveis de natalidade. Em maio de 2011, a revista britinica The
Economist publicou uma piramide da populacdo mundial projetando a estrutura
demografica para 2050 e 2100. Os calculos, baseados em dados oficiais da
Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU, 2011), estimam que, em 2085, a Terra tera 10
bilides de habitantes, dos quais 22,3% terdo 65 anos ou mais. Em 2010
apenas 7,6% da populacdo mundial pertence a essa faixa etaria.

E importante referir que combinados os fatores baixa natalidade com baixa
mortalidade, a populacdo tem tendéncia para continuar um processo de
envelhecimento, sendo manifestamente dificil o seu rejuvenescimento. Percebem-se
assim indicadores que tém correspondéncia com a argumenta¢do da teoria da
transicdo demografica, segundo a qual se passa de um estado de equilibrio em que as
taxas de natalidade e mortalidade sdo elevadas, para outro estado de equilibrio no
qual ambos os valores sdo baixos.
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I World population

By five-yearage group. m . 1950 . 200
Male 4/} Female
400 300 200 100 0 100

103+

95.93

90-94

25-80

80-84

75-73

10.74

65-63

60-66

55.59

50-54

4540

40-44

35-39

10.34

25-23

20-2¢

15-19

10-1%

59

0-+

Source: UN

. 2050 — 2100

200 300 400

*Projection

Figura 1 - Piramide mundial: 1950, 2010 e projecoes para 2050 e 2100

Fonte: The Economist (2011).

Sistematizando, a atual estrutura demografica mundial caracteriza-se por fatores
que concorrem para um progressivo envelhecimento da sua populacao, tendo vindo a
contribuir para o progressivo aumento da longevidade, com implicagdes sociais e

econdmicas:

— redugdo da mortalidade e da natalidade;

substituicao de geragoes);
— aumento da esperanca de vida;
— avancgos na pratica clinica;
— modificagdes nas politicas de satide publica;
— valorizacao da medicina preventiva; e

— melhoria das condi¢des sociais e econdmicas.

— declinio da fertilidade (com taxas abaixo de valores que permitem a

A evolucao destes indicadores e processos tém gerado varios exercicios de
reflexdo cientifica, de onde sobressaem alguns que sublinham a existéncia de um
«terramoto geracional» (Paul Wallace, 2001) e uma «conspiracao grisalha» (Mendes,
2005). Wallace (2001) recorre a uma licao de Thomas Malthus, destacando o facto da
demografia tudo condicionar!, enquanto Mendes (2005:2) sublinha a ideia de que

' Paul Wallace (2001) coloca varias questdes que impelem no sentido de compreender e intervir sobre os processos de
envelhecimento: «Quais as consequéncias que o aumento da esperanca de vida trara para o século XXI e para o terceiro
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com o desenvolvimento destas dindmicas derrubam-se os pressupostos demograficos
e econdmicos que tornam viavel «o modelo de vida confortavel, longeva e ociosa». O
recente interesse pelo estudo do envelhecimento e os diferentes processos
biopsicossociais, culturais e econémicos que gera, nao é com toda a certeza alheio ao
reconhecimento da necessidade de proporcionar e capacitar o idoso, para aproveitar
com qualidade de vida a longevidade conquistada. Neste sentido, importa perspetivar
o envelhecimento a partir de trés componentes, como sugeriu Schroots e Birren (cit.
por Fonseca, 2004): a bioldgica (senescéncia que resulta da vulnerabilidade crescente
de uma maior probabilidade de morrer); a social (relativa aos papeis sociais que a
sociedade associa a esta idade); e a psicolégica (capacidade de autorregulacao e de
tomar decisdes, adaptando-se ao processo de envelhecimento).

2. O fenémeno do envelhecimento portugués

Portugal regista um rapido envelhecimento da populagdo e, segundo o Instituto
Nacional de Estatistica (INE, 2005) a populacao com mais de 65 anos em 1960 atingia
0s 8% e em 2005 essa mesma populacao representa 17,1%. A populagao idosa, com
idade igual ou superior aos 65 anos, em 2007 representava 17, 6%, tendo vir a
crescer continuamente, ultrapassando as estimativas da Unido Europeia (UE) que se
situavam nos 17,1%, apresentando-se em 2008 cerca de 116 idosos por cada 100
jovens. Esta tendéncia de aumento da classe etaria dos idosos encontra-se mais
patente, na populacdo mais idosa, isto é, com 75 ou mais anos, que em 2008
representava 8,2% da populagdo idosa, contudo sdo as mulheres que mais
contribuem para a tendéncia, apresentando-se como 49,2% da populacdo idosa,
sendo as que tem mais de 75 anos, 9,8%. Em relacdo aos idosos com 80 anos ou mais,
estes representavam 24,6% da populacdo idosa e sdo outra vez as mulheres as que
tém uma maior representatividade no envelhecimento, representando 27,3% no total
da populacdo idosa, comprovando deste modo o fendmeno da sobremortalidade
masculina, motivado pelo facto das mulheres demonstrarem um aumento da
prote¢do hormonal no periodo da menopausa, aos avangos da medicina e a adogado de
tratamentos hormonais de substituicdo, enquanto os homens mostram maiores
comportamentos de risco.

Em 2009, as pessoas com 55-64 anos representavam cerca de 18% da populagao
em idade ativa, passando para 21% nas projec¢des para 2020 e 24% em 2060. Neste
cendario a relagdo de proporcionalidade chegara a atingir 29% no ano de 2041,
decrescendo a partir desse ponto em virtude do fim do crescimento de efetivos nestas
idades que se inicia no ano de 2035. De forma analoga, em 2009, por cada 100
pessoas em idade ativa havia 26 idosos Os valores deste racio crescem para 32 em

milénio? Podera a populacdo activa de hoje encarar com serenidade a idade de reforma - 62, 65 ou mais anos - conforme
as necessidades de cada época? Que devem as novas geracoes esperar de um futuro complexo e multifacetado, dado que
as estruturas de prestacdo de cuidados de salde e de seguranca social ja entraram em ruptura?». Esta tese de mestrado
na area da gerontologia pretende ser um exercicio de proposta de acdo, que tem em consideracdo as necessidades
emergentes destas dinamicas sociodemograficas.
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2020 e 65 em 2060. Como ilustracdo maxima do processo de envelhecimento, em
2060 projeta-se que, por cada 100 pessoas em idade ativa, haja 41 pessoas com idade
igual ou superior a 75 anos. Cerca de 6 em cada 10 pessoas nestas idades serdo

mulheres.

Tabela 2 - Projecoes de variacao populacional entre 2009 e 2060
(grupos populacionais: 55 - 54, > 65 e > 75 anos)

55 - 54 anos 2 65 anos 275 anos
2009 a 2020 15 % 19% 22 %
2020a2060 -17% 47% 88%

Fonte: Instituto Nacional de Estatistica e Pordata (acesso em Abril de 2014).

Como se pode comprovar através do quadro anterior, com as proje¢oes até 2060,
o crescimento dos grupos dos idosos é significativo, destacando-se o facto de se
projetar que entre 2020 e 2060 o numero de idosos com idade igual ou superior a 75
anos cresca aproximadamente 90%.

Segundo os dados do Instituto Nacional de Estatistica (2013), entre 2001 e 2011, a
proporc¢do de jovens (populacdo dos 0 aos 14 anos de idade) decresceu de 16,2%
para 14,9% da populacdo residente total. No mesmo periodo, a propor¢do de
individuos em idade ativa (populacdo dos 15 aos 64 anos de idade) também reduziu
de 67,3% para 66,0%, verificando-se simultaneamente o aumento da percentagem de
idosos (populacdo com 65 ou mais anos de idade) de 16,6% para 19,0%. Em
resultado destas alteragdes, o indice de envelhecimento? aumentou de 103 para 128
idosos por cada 100 jovens, entre 2001 e 2011. O fenémeno do envelhecimento
populacional é mais acentuado nas mulheres, refletindo a sua maior longevidade -
103 e 153 idosos por cada 100 jovens do mesmo sexo, respetivamente para homens e
mulheres, em 2011.

O indice de dependéncia total, ou seja, o nimero de jovens e de idosos em cada
100 individuos em idade ativa, aumentou de 48,6 em 2001 para 51,4 em 2011 (idem,
22). Este valor resulta de duas evolugdes opostas neste periodo de tempo: uma
reducdo do indice de dependéncia de jovens (nimero de jovens em cada 100
individuos em idade ativa) de 24,0 para 22,6, e, simultaneamente, um aumento do
indice de dependéncia de idosos (nimero de idosos em cada 100 individuos em idade
ativa) de 24,6 para 28,8 (ibidem). Aqui identifica-se o reflexo do aumento da
esperanca média de vida, que sobre o qual se mantém a expetativa de aumento nos

2 indice de envelhecimento - também é designado indice de vitalidade. E a relacio entre a populacéo idosa e a populacéo
jovem. Habitualmente definido como o quociente entre o nimero de pessoas com idade igual ou superior a 65 anos e o
numero de pessoas com idades compreendidas entre os 0 e os 14 anos.
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préximos anos: espera-se que o homem e a mulher ganhem aproximadamente 6 anos
de vida.

Tabela 3 - Esperanca Média de Vida (anos): 2008 e projecao para 2060

Fonte: Instituto Nacional de Estatistica (2008)

As projecgoes sobre a populagdo residente em Portugal demonstram que até 2060
a tendéncia de envelhecimento manter-se- a, e estima-se que em 2060 no nosso pais
exista uma média de 3 idosos por cada jovem (INE, 2009). No entanto, a mesma fonte,
estima que a populacdo jovem (com mais de 15 anos) cres¢a até 2014 e que a
populagdo ativa diminua. Quanto a populacdo com mais de 65 anos, esta devera
aumentar de 19% para 32% em 2050. J4 a populagdo com mais de 80 anos devera
ultrapassar um milhdao na década de 40 e atingir 1,3 milhdes em 2060 aquando do
final da projegao (INE, 2009). As proje¢des mais recentes indicam que entre 2012 e
2060, o indice de envelhecimento aumenta de 131 para 307 idosos por cada 100
jovens (INE, 2014).

2.1. O fenédmeno do envelhecimento regional e local

N s

A abordagem a interpretacdao de indicadores demograficos regionais e locais,
especificamente sobre a regido e localidade onde se propde apresentar a proposta de
implementacdo de um Centro de Atencdo a Doenga de Alzheimer, a cidade de Castelo
Branco, permite perceber dinamicas semelhantes aquelas que se identificam ao nivel
macro no pais. Os dados dos concelhos da Nomenclatura de Unidade Territorial III
(NUT) Beira Interior Sul (Idanha-a-Nova, Penamacor e Vila Velha de Rédao) sdo a
causa de que o distrito de Castelo Branco esteja esteja integrado numa das trés
unidades estatisticas que em 2011 apresentavam os maiores indices de
envelhecimento, como confirma a figura seguinte3.

> Em 29 de Junho de 2010, o Didrio de Noticias num artigo da autoria de Luis Maneta, intitulado «Idosos sdo o triplo dos
jovens em 23 municipios do interior», o autor recorre a um estudo elaborado por Maria Filomena Mendes, docente do
departamento de Sociologia da Universidade de Evora e Presidente da Associacao Portuguesa de Demografia (APD), para
afirmar que «Concelhos mais envelhecidos sdo Penamacor, Vila Velha de Rédao, Alcoutim e Oleiros. As localidades estao
"condenadas” porque nao conseguem fixar os mais novos~». Sublinha ainda que: «A nivel nacional existem agora 118 idosos
por cada 100 jovens, niUmero que quase quintuplica em Penamacor, onde essa relacdo é de 545 idosos para 100 jovens».
Vila Velha de Rodao e Penamacor fazem parte do conjunto de quatro concelhos que compdem a NUT Il Beira Interior Sul.
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0- 14 anos 15-24 anos 25-64anos 65-74ancs 75 e mais anos

W Castelo Branco M Idanha-a-Nova M Penamacor  Vila Velha de Rédao

Figura 2 - Taxa de crescimento da populagao residente por escaldes etarios: 2000 e 2007
Fonte: Instituto Nacional de Estatistica (2008).
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Figura 3 - Populacéo residente por grandes grupos etarios, 2007 (%)
Fonte: Instituto Nacional de Estatistica (2008).

Como se pode verificar através dos graficos anteriores, todos os concelhos
revelam crescimentos negativos na quase totalidade dos grupos etarios, excluindo o
crescimento positivo do grupo das pessoas em idade ativa no concelho de Castelo
Branco, assim como da taxa do que é composto pelos idosos com 75 e mais anos, em
que todos cresceram. Apenas o concelho de Vila Velha de Rédao apresenta taxas de
crescimento negativo em todos os escaldes etarios.
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Tabela 4 - indice de longevidade® (%): 2001, 2009, 2010, 2011 e 2012

Fonte: Pordata (acesso em Abril de 2014)

Da tabela 4 pode comprovar-se o processo de envelhecimento diferenciado na
NUT III Beira Interior Sul, uma vez que através do indicador do indice de longevidade
se podem apreender diferentes relacdes entre a populacdo de 75 e mais anos e a
populacdo de 65 e mais anos nos diferentes concelhos que a compdem. Nesta medida
de envelhecimento da populacgdo, Castelo Branco reflete um processo mais lento que
em todos os outros concelhos, principalmente em relagdo aos concelhos ja referidos
de Penamacor e Vila Velha de Rédao. A proximidade com espagos de repulsdo e algum
dinamismo ao nivel econémico e dos servigos, tem feito de Castelo Branco um
concelho de atracdao, o que explica as oscilagdes demograficas que aqui se tém
verificado. Estes fluxos populacionais podem sustentar a polarizacdo e disseminacgao
a partir de Castelo Branco de cuidados a pessoas com problemas ao nivel da saide
mental, como se sustenta neste trabalho nomeadamente, um centro de atencao
especializada a doentes de Alzheimer.

53.100 T T T T T T T T T T T T T T T T T 1

Figura 4 - Evolucao da populacao residente, concelho de Castelo Branco, 1991 - 2007
Fonte: Instituto Nacional de Estatistica (2008).

* [ndice de longevidade - Relacéo entre dois grupos de populacéo idosa: um com idade igual ou superior a 65 anos e outro
com idade igual ou superior a 75 anos. Habitualmente definido como o quociente entre o niUmero de pessoas com idade
igual ou superior a 75 anos e o nimero de pessoas com idade igual ou superior a 65 anos.
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Em relacdo aos indices de dependéncia, verifica-se que todos se revelam
superiores na NUT III Beira Interior Sul quando comparados com os do pais na sua
globalidade (NUT I), com destaque para o indice de dependéncia dos idosos e o indice
de envelhecimento. Em relacdo ao indice de dependéncia total5, o valor da NUT III
Beira Interior Sul (65,8%) é superior ao da NUT II Regido Centro (55,5%) e ao
verificado em Portugal (51,4%). Existe assim uma relagdo deficitaria entre a
populacdo jovem e idosa, e a populacdo em idade ativa na NUT III ao qual pertence
Castelo Branco, demonstrando que aqui existem mais jovens e idosos do que
populagao ativa, transmitindo um indicador importante sobre o fato de este se
afirmar com um espago de repulsdo, onde aqueles que estao em idade ativa nao
conseguem encontrar oportunidades no mercado de trabalho, gerando a migracao e
emigragdo para outros mais dinamicos. Os inativos e dependentes superam os ativos
em todas as unidades estatisticas em andlise, sendo claramente superiores na NUT III.

No que refere ao indice de dependéncia dos jovens®, a hierarquia das diferencas
inverte-se quando comparada com a do indice de dependéncia total: na Beira Interior
Sul (19,5%) este é inferior ao revelado pela NUT II Regido Centro (21,3%) e pela NUT
I que engloba o pais na totalidade (22,6%). A relacdo entre a populacao jovem e a
populacdo em idade ativa é inferior na NUT III e na NUT II, quando comparada com a
que se identifica na NUT I em 2011, isto embora todas estas unidades ndo revelem
que o numero de jovens ultrapasse muito ou seja significativamente inferior a 1/5 do
numero de pessoas em idade ativa (entre 19,5% e 22,6%). Nesta descri¢do podemos
encontrar um indicador de inversao da piramide etaria, com o estreitamento da sua
base.

Em relacdo ao indice de dependéncia dos idosos’, o retrato segue a tendéncia
identificada no indice de dependéncia total, ou seja, na NUT III Beira Interior Sul
(46,3%) este é bastante mais elevado do que na NUT II Regido Centro (34,2%), assim
como nesta é ainda superior a encontrada em relagdo a NUT I Portugal (28,8%). Na
primeira unidade referida, os idosos representam quase 50% da populagao ativa, na
segunda aqueles equivalem a pouco mais de um tergo, e na ultima, que se refere ao
pais na sua globalidade, significam aproximadamente 30% dos ativos. Estes indices
refletem assim uma marcha unidirecional pelos grupos etarios, que representa a
deslocacao da populagcdo em direcdo aqueles que se situam no topo da piramide
etaria sem a reposicdao de geragdes, traduzindo o envelhecimento de toda uma
sociedade, para ja mais percetivel com a sua incidéncia nas extremidades da estrutura
de idades da populacao.

5 indice de dependéncia total - Relacdo entre a populacio jovem e idosa, e a populacdo em idade ativa. Habitualmente
definido como o quociente entre o somatorio de pessoas com idades compreendidas entre os 0 e os 14 anos e as pessoas
com idade igual ou superior a 65 anos, e o nimero de pessoas com idades compreendidas entre os 15 e os 64 anos.

¢ indice de dependéncia de jovens - Relacdo entre a populacdo jovem e a populacdo em idade ativa, definida
habitualmente como o quociente entre o nimero de pessoas entre os 0 e os 14 anos e o nimero de pessoas com idades
compreendidas entre os 15 e os 64 anos.

7 indice de dependéncia de idosos - Relacdo entre a populacéo idosa e a populacdo em idade ativa, definida
habitualmente como o quociente entre o nimero de pessoas com 65 anos ou mais anos e o nimero de pessoas com idades
compreendidas entre os 15 e os 64 anos.
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No que diz respeito ao indice de envelhecimento, pode sublinhar-se o facto da
NUT III Beira Interior Sul (237,2%) apresentar um indice com um valor de
aproximadamente o dobro daquele que é identificado em relagdo a NUT I Portugal
(127,6%), e bem superior ao verificado na NUT II Centro (160,7%). Pode verificar-se
que a populacdo idosa mais que duplica aquela que é jovem na unidade territorial
mais pequena do interior do pais. Mas esta é uma tendéncia geral, uma vez que em
2011 existiam 127 idosos por cada 100 jovens, ou seja, uma relagao desigual entre os
dois grupos etdrios responsaveis pela histéria e pelo futuro. O indice de
envelhecimento é também designado por indice de vitalidade, logo nao sera abusivo
afirmar que existem diferentes niveis de vida e dinamismo no espac¢o nacional, onde
se percebe que os espacos (e as pessoas) do interior sofrem a desertificacdo e o
abandono.

Descendo ainda mais o nivel de analise até ao concelho de Castelo Branco, é
possivel confrontar-se com indicadores ainda mais preocupantes ao nivel
demografico. No que diz respeito ao indice de envelhecimento, o concelho revela uma
evolugdo preocupante, pois em pouco mais de 50 anos, entre 1960 e 2011, o seu valor
quase quintuplicou (de 36,5 para 187,9). O mesmo sera dizer que a relagcdo entre a
populacdo idosa e a populagdo jovem se tornou cada vez mais desigual, tendo a
primeira aumentado cinco vezes mais. Embora o indice de envelhecimento da NUT III
Beira Interior Sul seja bastante superior ao do concelho, confirmando aquilo que
antes foi referido sobre este ser um espaco de atracao em relacao aos concelhos
limitrofes, é maior que o do NUT II Regido Centro e bem maior que o da NUT I
Portugal.

Tabela 5 - indice de Envelhecimento, Castelo Branco: 1960, 1981, 2001 e 2011

36,5 83,7 168,0 187,9

Fonte: Pordata (acesso em Abril de 2014)

Todas as reflexdes anteriores permitem interpretar os indicadores possiveis de
inferir da tabela seguinte que retrata a evolucdo da estrutura etaria da populagao de
Castelo Branco, entre 1960 e 2011. No retrato vislumbra-se claramente o processo de
inversao da piramide etaria, numa dinamica de duplo envelhecimento.
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Tabela 6 - Estrutura etaria, Castelo Branco: 1960, 1981, 2001 e 2011

Fonte: Pordata (acesso em Abril de 2014)

No que diz respeito ao niimero de populacao total, registam-se oscilacdes que vém
consolidar a perspetiva que entende o concelho de Castelo Branco como um espacgo
de atracao de fluxos migratérios, muito provavelmente empreendidos em grande
parte por residentes ja na NUT III Beira Interior Sul, mais especificamente nos
concelhos de Penamacor, Idanha-a-Nova e Vila Velha de Réddo. Cruzando os nimeros
de pessoas com idades compreendidas entre os 0 e os 14 anos em 1960 e com idade
igual ou superior a 65 anos em 2011, assim como os nimeros daqueles que em 1960
tinham idade igual ou superior a 65 anos com aqueles que em 2011 tinham entre 0 e
14 anos, identifica-se a inversao quase completa da representatividade dos grupos
dos jovens e idosos no total da populagao.

Em relacdo a populacdo ativa, verifica-se uma regressao na sua dimensado entre
1960 e 1981, consequéncia das problematicas vivenciadas em todo o pais na década
de 70, mas regista-se uma ligeira recuperacdao em 2001 e estabilizacao entre este ano
e 2011. Mais uma vez este indicador reflete a passagem da populagdo anteriormente
jovem para um outro grupo etdrio, sem que exista a reposicdo de geracdes e a
renovacdo da populacao, assim como o envelhecimento com todas as questdes que faz
eclodir, nomeadamente o aumento da procura de cuidados sociais e de saude
associados as etapas do ciclo vital na idade adulta, principalmente na velhice (Lopes e
Lemos, 2012).

A evolugdo inversa dos numeros de nados-vivos e de 6bitos, traduz a incapacidade
da populagdo e do territério para assegurarem a reposicdo de geracOes e a
manuten¢do do equilibrio necessario a manuten¢do de uma piramide etaria com a
configuragdo comum. Entende-se aqui o territério como espacgo, isto é, como aquilo
que se faz com ele. A desertificagdo e o esvaziamento do espago, ao mesmo tempo que
fazem desaparecer determinados servigos, nomeadamente ligados com educac¢do da
infancia e juventude, requerem uma outra aten¢do em servigos para os seniores,
tendo-se instituido na dltima década a necessidade de encontrar respostas sociais
que possam colmatar ou suavizar o fendmeno do envelhecimento demografico e todo
0 que este representa a nivel social e individual (Lopes e Lemos, 2012). Estas
respostas sdo crescentemente forjadas, mobilizando e relacionando varios saberes e
estratégias multidisciplinares, nomeadamente das areas da saude, gerontologia e
servico social.
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3. Dados estatisticos da doenca de Alzheimer

O aumento da longevidade e da populacdo idosa, reflete o aumento do niimero de
pessoas que sofrem de deméncias (Garcia et al,1994). Para além dos fatores
mencionados, Castro- Caldas e Mendonca (2005) consideram que a reducao da taxa
da natalidade associada ao aumento da esperanca média de vida tem grande
influéncia principalmente nas patologias associadas ao envelhecimento, entre as
quais podemos destacar a deméncia, que é considerada como um dos principais
problemas de saude inerentes ao Século XXI.

No nosso pais a deméncia é considerada como um dos problemas de saude mais
frequentes na terceira idade (Garcia et al., 1994). A doencga de Alzheimer afigura-se
como a forma mais comum de deméncia, sendo mais frequente nos paises
industrializados. Estima-se que existam entre 15 a 20 milhdes doentes de Alzheimer
em todo o mundo e prevé-se ainda que a sua incidéncia aumente a partir dos 60 anos
de idade (Instituto da Seguranca Social, 2005).

A Associacdao Alzheimer Portugal (2009) admite ndo ter sido ainda efetuado
nenhum estudo epidemiol6gico de ambito nacional que permita conhecer o nimero
de pessoas afetadas pela patologia no nosso pais. Em Portugal, ndo existem dados
concisos, no entanto, segundo dados estatisticos em 1991 existiam entre 60 a 70 mil
doentes com Alzheimer (Instituto da seguranca social, 2005). Ja4 o Projeto Eurocode
(cit. in Alzheimer Portugal, 2009) aponta para a existéncia de 90.000 pessoas com
Alzheimer em Portugal no ano de 2005, sendo que na Europa existiriam mais de 7,3
milhdes com deméncia, prevendo-se o aumento destes para o dobro, em apenas trés
décadas. Assim, a Alzheimer’S Disease International (2009) recomenda a declaragao
da demeéncia, por parte da Organizacdo Mundial de Sadde (OMS), como uma
prioridade de saude a nivel mundial.

Segundo Touchon e Portet (2002) a prevaléncia da doenca de Alzheimer é de 3%
nos paises Ocidentais. Uma andlise dos resultados de 47 estudos realizados no ambito
da prevaléncia de Alzheimer evidencia que entre o ano de 1945 e 1985 a doenca de
Alzheimer duplica em cada 5 anos apds os 60 anos (Nunes, 2010). No entanto, a
doenca de Alzheimer na faixa etaria dos 60- 64 anos pode atingir até 0,7% e 36,6%
apo6s os 90 anos (Nunes, 2010). Acima dos 95 anos encontramos valores ainda mais
elevados no que respeita a prevaléncia de Alzheimer, os valores rondam os 58% e
74% (Nunes, 2010). A prevaléncia de Alzheimer a nivel global (em 100 individuos)
para grupos de 60-69, 70-79, 80-89, é de respetivamente 0,02%, 0,3%, e 10,8%
(Nunes, 2010). Outro dado relevante é que a doenca de Alzheimer é oficialmente a
quinta maior causa de morte em todo o mundo para individuos com mais de 65 anos
(Alzheimer's Association,2013).
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Capitulo Il. Aspetos concetuais da doenca de Alzheimer

1. Aspetos biofisiolégicos

Desde a concegao até a morte, que o organismo humano passa por inimeras fases
de transformacgdo naturais do desenvolvimento humano, das quais podemos destacar:
a puberdade, maturidade e envelhecimento (Netto e Ponte, 2002). Segundo Netto e
Borgonovi (2002) os aspetos biofisiolégicos sdo definidos como um progresso
dindamico e progressivo, onde ocorrem diversas modificagdbes morfologicas,
fisiolégicas, bioquimicas e também psicolégicas e que em conjunto determinam a
perda progressiva da capacidade do individuo se adaptar ao meio ambiente que o
rodeia, originando assim maior vulnerabilidade e também maior incidéncia de
processos que podem colmatar do seu falecimento. O envelhecimento a nivel
bioldgico caracteriza-se pela perda dos tecidos e da flexibilidade dos o6rgdos e
sistemas no que concerne a qualidade e flexibilidade das suas func¢des (Pinto, 2001).
Nesta linha de pensamento, o envelhecimento biolégico ocorre essencialmente ao
nivel dos 6rgaos, tecidos e células que vao proporcionando o declinio gradual do
organismo.

Para Fontaine (2000) no processo do envelhecimento ao nivel bioldgico, o
essencial é atenuar os défices sensoriais (de natureza visual e auditiva) visto que os
mesmos sdo encarados como fatores de extrema importancia no que respeita ao
declinio geral no funcionamento intelectual. Para além do mencionado, ocorrem
igualmente alteracdes ao nivel do aparelho respiratorio, cardiovascular, nervoso
(doencas vasculares cerebrais, doenca de Alzheimer e Parkinson) e também
alteracdes urinarias (Caroll e Brue, 1991). Garcia (2002) corrobora a ideia
apresentada e acrescenta que o processo de envelhecimento origina uma diminuicao
por parte dos diversos 6rgdaos aumentando o risco de doengas, nomeadamente as
doencas degenerativas. Na atualidade, as doencas croénicas e degenerativas sao
bastante frequentes entre a populacdo idosa. Neste sentido, Veras (2003) considera
que envelhecer sem qualquer doenga crénica é considerada com uma excecgao.

Considera-se pertinente apresentar, antes de mais, uma definicio de deméncia
apresentada pela OMS (1992, cit in Castro-Caldas, 2005) como um sindrome
resultado de doenga do cérebro, de natureza crénica ou progressiva, na qual se
registam altera¢cdes de multiplas fun¢des nervosas superiores como a memoria, o
pensamento, a orientacdo, a compreensao, o calculo, a linguagem e o raciocinio,
podendo ser antecipadas por detioragao do controlo emocional, do comportamento
social ou da motivagdo. Segundo a Associacdo Americana de Psiquiatria (citada por
Fontaine, 2000), o termo deméncia integra um conjunto de diferentes quadros
clinicos que tém como ponto comum a presenca de perturbacdes comportamentais e
cognitivas graves associadas a lesdes permanentes no cérebro. Segundo Fontaine
(2000), a deméncia de Alzheimer é a mais frequente entre todas e a esperancga de vida
do paciente, apd6s o diagnoéstico, estd compreendida entre cinco a dez anos,
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atualmente. O autor alerta ainda para a importancia das pessoas mais proximas
atenderem a necessidade de desencadeamento de tratamento médico, pois o paciente
acaba por perder a consciéncia do seu estado. Refira-se que muitos sinais ndo se
observam no envelhecimento normal, pois ainda que haja um declinio na memoria e
na concentracdo, este nao toma as mesmas propor¢des drasticas como na doenca de
Alzheimer.

Segundo Gatto (2002) a doenca de Alzheimer carateriza-se por uma deterioragao
cronica e progressiva do sistema nervoso central, incuravel e mortal, visto que se
encontra associada a lesdes cerebrais irreversiveis que levam progressivamente a
incapacidade de realizar tarefas de vida diaria.

Segundo Moreira e Oliveira (2005) o declinio das fung¢des cognitivas esta
estritamente associado ao processo de envelhecimento fisiol6gico. Contudo, a perda
gradual de memoria estd associada a episodios de desorientagdo e também a
episédios de confusdo que sdo os principais indicadores do processo de deméncia.
Outro aspeto importante a ter em consideracdo é a perda gradual de memoria,
linguagem, orientacdo, e das capacidades intelectuais (Yuaso e Sguizzatto,2002).
Segundo estes autores, na fase inicial da doenca de Alzheimer a Unica manifestacdo
pode ocorrer somente ao nivel do comprometimento da memdria. Contudo, a medida
que a doencga progride as mudangas sdo notdrias sobretudo ao nivel dos disturbios
comportamentais, dos quais sdo caracteristicos a deambulagao e agressividade. Existe
ainda uma série de modificacdes organicas, das quais podemos destacar: os reflexos
mais lentos e a diminuicdo da atividade sexual (Gatto, 2002). Para além das
modificagdes organicas, ocorrem alteracdes ao nivel da motricidade, o que faz com
que muitas das vezes fiquem confinados a uma cama ou a uma divisao da casa (Levet,
1998).

Segundo Sequeira (2010) na doenca de Alzheimer também se verifica uma
reducao das fibras colinérgicas e diminui¢cdo de neurénios a nivel do hipocampo. Um
estudo neuropatolégico realizado a doentes de Alzheimer permitiu observar lesdes
nas placas senis e a degenerescéncia neurofibrilar que sido essenciais para o
diagnostico da doenca de Alzheimer. Segundo o autor supracitado, a progressao e
distribuicao das lesdes estao estritamente relacionadas com o avangar da doenca.
Assim, as primeiras regides a atrofiar precocemente sdo: o coOrtex entorrinal, o
complexo amigdalo-temporal e o polo temporal (Moreira e Oliveira cit. por Sequeira,
2010).
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Reisberg e os seus colaboradores (citados por Fontaine, 2000) descrevem
seguintes estadios de evolu¢do da doenca de Alzheimer:

Tabela 7 - Estadios de evolucao da doenga de Alzheimer

- Fase . .
Estadio L. Sintomatologia
Clinica
1. Auséncia de Auséncia de queixas mnésicas e de perturbagdes
declinio Normal -
- objetivas.
cognitivo
2. Declinio Queixa mnésica centrada nos nomes proprios e
it Perda de . C o -
cognitivo . locais sem ligacdo com os testes de memdria. A
e pessoa continua a estar adaptada socialmente.
ligeiro
Os défices mnésicos tornam-se objetivos
- Inicio do relativamente aos testes de memoria. A pessoa
3. Declinio _ _ _ o
cognitivo estado de comeca a estar incapacitada na sua vida diaria; o
ligeiro confusao paciente adota uma atitude de negacdo e a familia
toma consciéncia da gravidade da situagao.
0 estado do paciente manifesta-se claramente
na consulta clinica. A perda de autonomia é patente
4. Declinio Inicio de | e a capacidade de aprendizagem declina fortemente.
cognitivo confusdo A pessoa sofre de «buracos» mnésicos na sua
médio grave historia pessoal, mas apesar de tudo reconhece os
rostos e os locais familiares. A negacdo torna-se
permanente.
A pessoa deixa de estar apta a viver sé. Nao esta
5. Declinio Inicio do | orientada no tempo, nem no espacgo. Sé reconhece o
cognitivo estado nome das pessoas muito préoximas. Continua a ser
medianame demencial capaz de comer e de se lavar, mas manifesta
nte grave . . .
apraxias graves, em especial ao vestir-se.
A perda de autonomia é total; A pessoa torna-se
Estad incontinente e incapaz de se alimentar. A memoria é
.. stado A .
6. Declinio , parcelar e a inteligéncia declina gravemente. O
coenitivo demencial . . 2
8 reconhecimento de familiares é episddico. A
rave . T ~
grave & personalidade muda, aparecem ilusdes, obcessdes,
ansiedade e flutuagées de humor.
- Perda da linguagem; Os comportamentos
7. Declinio Deménci dg gem; p dad
s tornam-se todos incoerentes e a perda de
cognitivo a profunda p

muito grave

autonomia é total.

Fonte: Reisberg e colaboradores (citados por Fontaine, 2000).
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Existem efetivamente um conjunto de fatores, como a diminuicao das capacidades
cognitivas, fisicas e sensoriais que potenciam um decréscimo acentuado no bem-
estar, bem como o aumento da vulnerabilidade que acabam por diminuir a condi¢ao
do ser humano que sofre da doenca de Alzheimer. Contudo, tal como Moreira e
Oliveira (2005) referem, para que se caracterize corretamente um quadro demencial
€ necessario proceder a uma avaliagcdo clinica que engloba a histéria clinica do
doente, os exames fisicos e neuroldgicos, bem como testes de avaliacdo cognitiva e
testes laboratoriais.

2. O doente de Alzheimer - aspetos psicossociais

Perante uma abordagem multidimensional do envelhecimento e da doenca de
Alzheimer e face a repercussao que este fendmeno tem na atualidade, é de extrema
importancia que se tenham em atencdo as contribuicdes da area da Psicologia, bem
como as implicagdes no contexto psicossocial. Alguns estudos, levados a cabo neste
ambito, demonstram que o declinio das fung¢des cognitivas decorre na sua maioria
devido ao envelhecimento e, na populacao idosa, os distirbios de maior incidéncia
sao anteriores as deméncias (Luders e Storani, 2002).

As proprias carateristicas da doenga, como a perda da memoria, a desorientagdo
espacial, a dificuldade e demora na realizacao das tarefas domésticas, as alteragdes do
comportamento (como ansiedade e agressividade), as alteracdes na capacidade de
decisdo e perda da espontaneidade, acarretam implicagdes praticas no dia-a-dia do
doente. Além destas atividades, o doente fica, numa fase mais avangada, incapacitado
de adaptar-se socialmente.

Segundo Leme e Silva (2002), a nivel psicolégico existe uma diminuicdo da
capacidade do individuo, doente de Alzheimer, se adaptar a esta nova fase da sua
vida. Esta inadaptacdo pode-se manifestar pela incapacidade de aceitacdo ou
incapacidade de executar as tarefas de vida diaria, como por exemplo: sair de casa. A
par da diminuicdo da capacidade adaptativa, junta-se o declinio social que na maioria
das vezes se manifesta pela dificuldade ou negacdo em sair da sua habitacdo e ainda o
aumento da dependéncia familiar que se caracteriza por constituir um local de
estabilidade para o doente de Alzheimer.

A personalidade do ser humano também vai sofrendo inimeras alteragées com o
decorrer do tempo, devido as modificagdes causadas pelo seu meio interno. Neste
sentido, Fernandes (2002) considera que, para além das perdas cognitivas, a maioria
dos problemas da populagao idosa com deméncia se prende, fundamentalmente, com
a perda progressiva dos papéis que desempenha na sociedade, as inimeras situacdes
de stress, e a propria doengca que, no conjunto, atuam como fatores que vao
desencadear um processo de adaptacao do individuo mais demorado. A juntar a isto,
contam igualmente com inimeras perdas de caracter afetivo, comuns a proépria fase
da velhice, nomeadamente com as perdas dos conjugues e amigos e com a saida da
sua habitacdo para uma instituicdo (Garcia, 2002). Nesta linha de raciocinio,
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Fernandes (2002) considera que o individuo que antes era bem-sucedido e
competente pode eventualmente tornar-se num ser dependente para a familia e para
a sociedade. Esta transi¢do pode acarretar uma mobilizacao de energia para que este
consiga novamente ajustar-se a nova realidade.

Segundo Fernandes (2002) um facilitador para a pessoa dependente conseguir
adaptar-se com maior facilidade a nova realidade passa efetivamente pelo suporte
familiar que recebe. Contudo, segundo o autor supracitado, muitas das vezes por
inimeras razoes que ndo podem ser analisadas de forma linear, torna-se impossivel
manter este cendrio ideal, acabando por originar situacées de abandono e isolamento,
por parte de familiares e também por parte de amigos. Outro aspeto importante a ter
em consideracdo é que a pessoa dependente, porventura a determinada altura, tem
de deixar a sua residéncia e habitar num lar ou institui¢do. Esta situacao é encarada
como um acontecimento traumatico e marcante na vida do doente (Fernandes, 2002).
Segundo Hall et al. (1997) é essencial que se tenha em consideracdo que a
deterioracdo das capacidades cognitivas, fisicas, psicolégicas e sociais devem ser
sempre que possivel acompanhadas por um estimulo as suas competéncias e
capacidades, através da manutencdo do seu papel na sociedade. Se porventura este
reforco nao existir, o individuo pode ser conduzido até um ciclo de vida mais
negativo. Nesse sentido, Levet (1998) menciona que se o individuo ndo conseguir
mobilizar a energia necessaria para ultrapassar a dependéncia e os obstaculos com
que se depara, ira refugiar-se na doenca.

Em termos cognitivos, também temos de ter em consideracdo os fatores
psicoafectivos inerentes a aprendizagem, visto que esta é uma constante ao longo do
ciclo vital e ndo pode ser reduzida somente aos processos inteletuais, ou seja, temos
de ter em consideragdo as vivéncias, as necessidades, desejos e a motivacao em toda a
esséncia humana. A motivagao constitui o fator impulsionador para a mobilizacdo das
capacidades intelectuais e para a adaptacao a doenca (Levet, 1998). Perante estas
informacgdes é essencial desenvolver programas de intervencdo onde se foque, além
do doente de Alzheimer, a familia, a comunidade, e que se promovam intervencdes
adequadas a realidade de cada ser humano de forma a otimizar os recursos existentes

3. Os familiares do doente de Alzheimer

Os progressos tecnoldgicos, aliados as condigdes socioecondmicas e a prevaléncia
das doengas crénicas, permitiram uma maior consciencializagdo da comunidade
cientifica para os problemas inerentes a populacdo idosa e da extrema importancia da
sua qualidade de vida, para o qual o contributo dos cuidadores é essencial (Sequeira,
2010). Nesta linha de pensamento, e no ambito dos cuidados informais que
habitualmente ficam a cargo dos familiares, a literatura refere que em muitas
situagdes os cuidados sao implementados por um individuo que ndo possui formacgao
especifica para prestar os cuidados fundamentais com rigor técnico e cientifico
(Sequeira, 2010). Assim, o cuidado prestado por um familiar representa um valor
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simbolico que envolve vinculos afetivos (Sequeira, 2010). Sousa, Figueiredo e
Cerqueira (2004) consideram que o papel do cuidador familiar ndo é reconhecido
legalmente, pois esta fun¢do ainda é encarada como uma obrigatoriedade que recai
essencialmente sobre a figura feminina. Os estudos cientificos relativamente as
questoes de género do cuidador demonstram que as mulheres prestam mais cuidados
de cariz pessoal ao passo que os homens prestam cuidados associados ao transporte e
a gestdo financeira (Yee E Schulz, 2000).

No entender de Sequeira (2007) o cuidador masculino é cada vez mais
referenciado na literatura. Contudo, a prestacdao de cuidados por parte do género
masculino aparece ainda muito relacionada com as situagdes conjugais, em que o
homem assume o apoio a prestacdo de cuidados com algo relacionado com o seu
papel conjugal. Garrett (2005) menciona que em média, em 70% das situagcdes quem
presta cuidados aos doentes de Alzheimer é o seu conjuge. A prestacao de cuidados
de saude, de forma geral, ndo surge de um processo consciente e de livre escolha
(Sousa et al, 2004). A realidade portuguesa, no que concerne aos doentes de
Alzheimer, vem alertar para a necessidade crescente de cuidados prestados por
terceiros, com o intuito de aumentar a qualidade de vida desta popula¢do (Sequeira,
2010). Segundo Garrett (2005) o doente de Alzheimer deve preferencialmente ser
acolhido e cuidado no seu ambiente familiar. Contudo, a situacdo de prestacao de
cuidados no domicilio acarreta um desafio para a familia, tendo em consideracao o
declinio cognitivo, comportamental e de conduta do doente de Alzheimer, ou seja, a
prestacdo de cuidados aos doentes com Alzheimer acarreta consequéncias nefastas
ndo s6 para o proprio doente e para o cuidador, mas também para o sistema familiar.

E importante termos em consideracdo que a maioria dos doentes de Alzheimer
necessita de cuidados continuados, o que torna mais dificil o papel do cuidador
(Sequeira, 2010). Neste sentido, a medida que a doenga de Alzheimer evolui o
cuidador vai progressivamente ficando mais isolado a nivel social (Parsons, 1997).
Nesta linha de pensamento, Kuyper e Wester (1998) identificam as principais areas
em que no seu entender, surgem as primordiais adversidades com a prestacao de

cuidados. Assim, estes autores (ibidem) destacaram:

— aperda de identidade pessoal e social;

— dificuldades em conciliar as suas necessidades com as necessidades do doente
de Alzheimer; e

— a ansiedade e frustracao gerada face aos problemas de saide com que se
deparam.

Constatamos assim que o cuidado a doenca de Alzheimer, requer suporte social e
também familiar, visto que esta situacdo afeta a identidade da familia, a identidade de
cada um dos membros que a constituem, bem como o emprego e consequentemente
as condi¢cdes materiais e de saude (Weitzner, Haley e Chen 2000). Silva (2006)
corrobora esta ideia e acrescenta que o cuidador e a familia também se encontram
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privados do seu descanso, das atividades sociais e de lazer. Segundo a Alzheimer
Portugal (2009), a incompreensado dos sintomas da doenca e tabus que se instalaram
em torno da demeéncia, levam ao isolamento dos préprios doentes e da sua familia. A
acrescentar a isto, os amigos afastam-se por terem conhecimento da diminui¢do da
disponibilidade, o que causa mudancas significativas no estilo de vida até entdo
adotado. Como refere a Alzheimer’s Disease International (2009), o comportamento
perturbado, vulgar entre as pessoas com deméncia, é geralmente erradamente
compreendido, provocando estigma, censura e anguistia para com os cuidadores.

Para Gongalves, Alvarez e Santos (2000), a sobrecarga do cuidador ocorre quando
existe um desequilibrio evidente entre as expetativas iniciais sobre o cuidado e os
reais recursos e necessidades com que se deparam durante os cuidados continuados.
Este desequilibrio ocorre, por norma, em situagdes com baixo controlo e sustentagao.
No entender de Figueiredo (2007) todas as atividades de vida diaria levadas a cabo
pelo cuidador, podem eventualmente suscitar grande tensao e stress. O mesmo autor
refere ainda que o ato de cuidar requer também plena saide a nivel fisico e
psicolégico por parte do cuidador, o que muitas vezes ndo sucede (ibidem). Contudo,
o stress e a sobrecarga do cuidador podem variar consoante o grau de dependéncia e
o tempo que o cuidador disponibiliza para a prestacao de cuidados ao doente de
Alzheimer. Ainda assim, Perlado (1995, citado pelo Instituto da Seguranca Social,
2005) designa estes cuidadores como as “segundas vitimas” da doenga.

Segundo Sequeira (2010) a prestacdo de cuidados ao doente de Alzheimer requer
também por parte do cuidador determinadas competéncias que podem ser agrupadas
em trés categorias: informagdo, mestria e suporte. O cuidador para exercer o seu
papel necessita de adquirir competéncias que lhe permitam saber fazer, saber
relacionar-se e o saber cuidar-se.

Com base nos fatores explicitados, podemos concluir que o processo de cuidar nao
é linear, nem simples, dado que constitui um processo de interacdo, em que o
cuidador pode eventualmente experimentar diversos sentimentos durante a
prestacdo de cuidados. O processo de cuidar de um doente de Alzheimer numa fase
inicial centra-se nos cuidados de supervisdo passando gradualmente para as
necessidades de cuidar ao nivel das atividades de vida diaria (ABVD e AIVD)
(Sequeira, 2010). Na fase final, o doente de Alzheimer encontra-se geralmente
acamado, pelo que os cuidados prestados sdo a nivel global. Estes cuidados globais ja
implicam por parte do cuidador uma elevada dedicacdo e esforgo fisico, bem como
um maior controlo sobre a situacao (Sequeira, 2010). Assim, nesta fase é de extrema
importancia o suporte fornecido por profissionais qualificados no cuidar.

Podemos entdo observar as repercussdes na vida e do préprio bem-estar do
cuidador, afetado em todas as esferas da sua vida e, em especial, com desgaste
psicoldgico e emocional. Contudo, o Instituto da Seguranga Social (2005) afirma que
estes cuidados ndo implicam somente conotagdes negativas, mas também positivas
na vida de quem cuida e que merecem igualmente destaque. Sdo assim apontados
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como beneficios: a aprendizagem de novas tarefas, a representacdo de prova de amor
na experiéncia do cuidado, a melhor gestdo do tempo e, ainda, o sentimento de
utilidade.

Por outro lado, a Alzheimer’s Disease Internatinal (2009) afirma que a maior parte
dos familiares e amigos que prestam cuidados informais sente orgulho da fung¢do que
desempenha, reconhecendo diversos aspetos positivos. Importa assim partir das
mais-valias dos cuidados informais, prestando resposta as necessidades destes
cuidadores e respetivos familiares, de forma a conjugar os beneficios dos cuidados
prestados no domicilio e por pessoas com lagos de intimidade muito fortes com a
formacgao/preparacgdo para lidar com a doenga, com o apoio na aquisi¢do de recursos,
com o0 acompanhamento familiar e apoio psicolégico ao cuidador. Melo (2005) chama
a atencao para que o cuidador seja alvo de intervengdes terapéuticas,
disponibilizadas a nivel psicolégico, de informag¢do e apoio social. A formagdo dos
cuidadores é um aspeto fundamental para que estes consigam lidar de forma
adequada com as atividades de vida didaria e também com as alteracdes
comportamentais do doente.
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Capitulo lll. Politicas e respostas dirigidas a doenca de
Alzheimer

1. Marcos internacionais

Como tem sido mencionado ao longo deste trabalho, o fenémeno do
envelhecimento e da dependéncia nas sociedades em geral constitui um dos
principais desafios com que se deparam as instancias politicas e sociais. Em termos
politicos, o aumento da populagdo idosa dependente acarreta um grande desafio para
o sistema publico (Pestana, 2003). As politicas e respostas sociais emergem na
Europa em meados do século XIX e caraterizavam-se essencialmente por ser um meio
primordial de organizacao e bem-estar social e econémico (Carreira, 1996). Contudo,
foi com a Assembleia Mundial de Viena em 1982, que foi aprovado um plano
internacional centrado, primordialmente, na questao do envelhecimento, dividido em
duas categorias: politica social e recomendag¢des para a a¢do, com o intuito de
melhorar a qualidade de vida dos idosos (Camarano, 2004; Stella, 2013). Nesta
Assembleia foram aprovados 62 pontos que colocavam especial enfase nas areas da
saude, nutri¢ao, familia, bem-estar social, educagdo e seguran¢a no que concerne aos
rendimentos e emprego (Stella, 2013). Posteriormente, no ambito das Nagdes Unidas,
em 1991, realizou-se a Assembleia Geral da ONU a favor das Pessoas Idosas, cujas
recomendag¢des giravam em torno de cinco grandes temas: independéncia,
participa¢ao, cuidados, autorrealizacao e dignidade (Fonte, 2002; Stella, 2013).

Ja no ambito Europeu, em 1992, foi implementada a Carta Europeia dos Idosos
com o objetivo de criar respostas sociais e politicas que ajudassem a melhorar o
envelhecimento, respostas essas que passavam essencialmente pelas areas da satde,
independéncia econdémica, habitacdo, seguranca, transporte, informacdo, lazer e
participacao (Stella, 2013). Ainda a nivel europeu e na década de 90 é de salientar a
criacdo da Carta referente aos direitos e liberdade da pessoa idosa em situacdo de
dependéncia que auxilia o idoso no planeamento do seu projeto de vida (Vaz, 2008). A
Il Assembleia Mundial sobre o envelhecimento, realizada em Madrid, complementou
a Assembleia de Viena e distinguiu-se da anterior em varios dominios,
nomeadamente a nivel social, cultural e tecnolégico. Pode afirmar-se que devido as
alteracdes demograficas e sociais, a populacdo idosa passou a ser considerada
segundo um novo paradigma que abrange e reconhece a importancia das relagdes
familiares e entreajuda entre os membros, desafia a perspetiva tradicional referente
ao ensino e educacdo e, neste sentido, promove programas que apoiem a
aprendizagem como um continuo em todas as idades e, por fim, defende a harmonia
entre as diferentes geragoes (Stella, 2013).

Em 2002 surge ainda um Plano de Ac¢ao Internacional sobre o envelhecimento
ativo, cujo objetivo recai fundamentalmente sobre as mudanc¢as no que concerne as
atitudes, politicas e praticas nas mais diversas areas e setores de forma a garantir e
promover o envelhecimento digno e seguro. Nesta linha de pensamento, para que os
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idosos participassem de forma ativa na sociedade enfatizou-se a area da saude e do
bem-estar (Stella, 2013). Na sequéncia dos planos desenvolvidos a nivel
internacional, e como parte do reconhecimento da necessidade de politicas e medidas
dirigidas a populacdo mais envelhecida tém emergido respostas dirigidas a doenca de
Alzheimer e, neste sentido, ha que salientar o trabalho levado a cabo pela Alzheimer
Europe, que é considerada uma associacao primordial a quem se deve, em grande
parte, o reconhecimento da doenca de Alzheimer como uma prioridade.

No entanto, a primeira associacdo criada para auxiliar todos aqueles que sao
confrontados com esta doenca surge no Canada (Alzheimer Society) e nasce das
necessidades sentidas pelo grupo que presta suporte a esta populacao (Leitdao, 2005).
E importante também mencionar que a associacdo desde cedo comecou a prestar os
devidos cuidados aos doentes de Alzheimer em larga escala (Leitdo, 2005). Em
Setembro de 2008, a doenca de Alzheimer passa a ser reconhecida pelo Conselho da
Unido Europeia como sendo uma prioridade de todos os estados membros. Neste
sentido, os estados membros assumiram o compromisso em conjunto de promover o
combate as doencas degenerativas, com especial enfase no Alzheimer (Alzheimer
Portugal, 2009). Ja em 2009, o Parlamento Europeu consagra na sua declaragdo as
prioridades na luta contra a doenca de Alzheimer. Esta declaracdo tem como
precedéncia a saide publica para promover as causas, preven¢do e tratamento na
doenga de Alzheimer, bem como melhorar o diagnéstico precoce e simplificar os
procedimentos para os doentes de Alzheimer de forma a melhorar a qualidade de
vida do doente e das suas familias (Alzheimer Portugal, 2009).

Segundo a Alzheimer Portugal (2009), ap6s o compromisso dos estados membros
em combater as doencas degenerativas, com especial énfase no Alzheimer come¢am a
surgir de forma progressiva, planos internacionais para a doenga de Alzheimer. Por
exemplo, a Fran¢a possui um plano nacional de Alzheimer que compreende 14
medidas com base em 3 eixos que sao: melhorar a qualidade de vida dos doentes de
Alzheimer, conhecer, agir e mobilizar o envolvimento desta populacdo. Ja o Reino
Unido possui uma estratégia nacional para a populacao portadora de deméncia, que é
direcionada essencialmente para a promog¢do de campanhas de sensibilizacdo e
percecao sobre a doenca. A Alemanha e a Noruega também possuem um plano e
medidas de protecdo para a populagao em situacao de dependéncia ou incapacidade.
No nosso Pais, a associagdo Alzheimer Portugal tem vindo a desenvolver atividades
centradas na sensibilizacdo para a criacdo de um plano nacional para a doenga de
Alzheimer.

Como Leuschner (2005a) afirma, a progressio da doenca de Alzheimer
desencadeia quadros diversos que demandam intervencdo psicoldgica e
comportamental, no acompanhamento de doentes mas também dos cuidadores.
Neste sentido, foram criados, ja em diversos paises, servicos de saude mental
compostos por equipas multidisciplinares que garantem o acompanhamento clinico
juntamente com a envolvente sociofamiliar ou institucional. Ainda assim, o autor
(2005b) afirma que as politicas de saide nao tém prestado atencdo suficiente aos
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problemas do envelhecimento ao que acresce ainda a negligéncia relativa as questoes
da saude mental; além disso, existem deficientes e limitados auxilios as pessoas com
demeéncia e respetiva familia, sendo as existentes, na sua maioria, do setor privado ou
social.

2. Realidade portuguesa

As transformagdes na nossa sociedade, especialmente no que concerne ao
fenomeno do envelhecimento demografico, a mudanca gradual da estrutura familiar e
o aumento gradual da exclusdo social, tornaram imprescindiveis a concecdo de
medidas sociais e politicas como resposta a constante mudanc¢a da realidade. Nesta
linha de pensamento, a discussdo gerada em torno das respostas sociais tem,
atualmente, merecido por parte da comunidade cientifica grande destaque (Martins,
2005). Entre os finais do século XIX e o XX, o fenémeno do envelhecimento em
Portugal ainda se mantinha encoberto. Neste periodo, a familia detinha o papel
basilar de prestar os cuidados primdarios e de protecio aos elementos mais
desfavorecidos (Carreira, 1996). Até meados da década de 70, o apoio a pessoa idosa,
nomeadamente a institucionalizacdo, estava entregue a igreja, cujo objetivo
primordial era a prestacao dos cuidados basicos.

Com o término da segunda guerra mundial, o Estado comeca a assumir um papel
interventivo perante a populacdao mais carenciada despertando a consciéncia da
sociedade para a urgéncia de melhorar a condi¢do dos albergues destinadas a
populacdo carenciada e com deméncia (Pimentel, 2001). Contudo, a partir de 1974,
vdo sendo implementadas progressivamente medidas e respostas sociais dirigidas a
populagao idosa, a populagdo mais desfavorecida e a populacao considerada como
inata para o exercicio da atividade profissional e assim surgem os lares de idosos e os
centros de convivio (Jacob, 2001). Dentro deste principio contempla-se a nova
realidade da deméncia, sendo que perante esta problematica surge, em 1988, a
Associagdo Portuguesa de Amigos e Familiares de Doentes de Alzheimer, hoje mais
conhecida como a Alzheimer Portugal (Jacob, 2001).

Sera entdo, a partir de 2001 e pela primeira vez, que a populagdo que carece de
cuidados especificos e continuados se torna mais expressiva (Stella, 2013). Neste
sentido, segundo Osoério (citado em Stella, 2013) a politica social deve partir de uma
orientacdo sdcio- histérica, para que a mesma ndo seja nem determinista nem
fatalista. Segundo Pereira (2003), no sistema portugués, a Seguranca Social € a
entidade responsavel por reger as respostas dirigidas a populacao idosa, com
deméncia e suas familias, sendo a sua incidéncia maior durante a idade adulta. Neste
ambito, a Seguranga Social supervisiona e financia as respostas sociais dirigidas a
populacdo em situacdo de dependéncia. Assim, o exercicio da seguranca social, no que
concerne as medidas politicas de apoio, pode ser desenvolvido através de prestacdes
sociais, respostas sociais que englobam servigos e equipamentos e ainda programas e
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medidas especificas dirigidos a populacdo em situacdo de dependéncia no geral
(Claro, 2006).

A Carta Social (Gabinete de Estratégia e Planeamento - Ministério da
Solidariedade e Seguranca Social, 2011) faz referéncia e carateriza a rede social de
servicos e equipamentos com base nas respostas sociais existentes por area de
intervencdo. Contudo, importa salientar que por ndo ser contemplada
especificamente a doenca de Alzheimer nos debrucamos sobre as respostas socias,
programas e medidas dirigidas a populacdo idosa em situacdo de dependéncia.
Segundo Stella (2013) desde 2002 até ao presente, tém sido criadas medidas e
programas, com o intuito de proporcionar maior autonomia para a populacgao idosa,
evitando a pobreza, exclusdo social e a sua institucionaliza¢do. Assim, para evitar a
exclusdo e pobreza da populagdo idosa com dependéncia foi criado no ano de 2004 o
Programa para a Inclusao e Desenvolvimento, no qual se assume o compromisso de
adocdo de novas estratégias de cooperagdo que permitam aos cidadaos maior acesso
aos recursos da sociedade, bens e servicos. Com vista a manter a autonomia e
assegurar a qualidade de vida, foi implementada a Rede Nacional de Cuidados
Continuados que engloba um conjunto de instituicGes que prestam os cuidados de
saude e apoio social necessarios para a populacdo em situacdo de dependéncia (Stella,
2013).

Na sociedade contemporanea as familias ainda ndo estdo totalmente preparadas
para lidarem com a doenga de Alzheimer de forma adequada. Por este facto, a
institucionalizacdo depressa se torna num suporte essencial para a familia, visto que
permite colmatar as necessidades geradas pelo isolamento, pela enfermidade e pelas
incapacidades das quais o doente se torna vitima (Mouro, 2013). Contudo, segundo o
autor supracitado a institucionalizacao tem como finalidade a criacdao de condi¢bes de
seguran¢a e bem-estar. Segundo Chichorro (2006), para a populacdo adulta em
situacdo de dependéncia ou com dificuldades ao nivel das fungdes inteletuais, existem
as seguintes respostas:

— as Instituicdes Particulares de Solidariedade Social, nomeadamente o lar
residencial, constitui uma resposta social para a populagdo adulta (com mais de 16
anos) com dependéncia ou risco de perda de autonomia, que se encontrem impedidos
permanentemente ou temporariamente de residir na sua habitacao e no seio familiar.
Assim, o objetivo inerente a este apoio passa por promover o bem-estar e a qualidade
de vida ajustada as necessidades de cada utente. Contudo, o lar residencial quando
dirigido especificamente para os doentes de Alzheimer ainda constituiu uma resposta
social com algumas lacunas, visto que nao possuem técnicos e infraestruturas
suficientes para lidarem com os doentes portadores de deméncia. Neste sentido a
Associagdo Portuguesa de Familiares e Doentes de Alzheimer (APFADA), direcionou a
sua atuagdo para esta populagdo e criou uma valéncia dirigida ao acolhimento
temporario ou permanente dos doentes de Alzheimer;
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— o0 Servigo de Apoio Domiciliario (SAD) é uma resposta social que presta
cuidados essencialmente no domicilio, sendo estes cuidados prestados de forma
individualizada aos individuos e as suas familias, de forma a prevenir as situacoes de
dependéncia e a promover a autonomia, de modo a contribuir para a qualidade e
bem-estar dos doentes, das suas familias e cuidadores;

— o centro de dia é também uma resposta social que é desenvolvida em
equipamentos cujo objetivo passa essencialmente por prestar cuidados que
contribuem para a manutencao da populacdo idosa e dependente no seu seio familiar.
Contudo, com o avancar da doencga de Alzheimer, os centros de dia podem porventura
ndo possuir as respostas adequadas para satisfazer as necessidades basicas desta
populacao. Neste sentido, os centros de noite desenvolvem as suas respostas
direcionadas para a populagdo assegurando suporte a acompanhamento aos doentes.

— por fim, os hospitais prestam servicos de saude de qualidade, sendo os
mesmos acessiveis em tempo oportuno (ibidem).

Embora no nosso pais sejam prestados os cuidados de saude de forma mais ou
menos estruturada, o panorama de assisténcia aos idosos com deméncia, atualmente,
carateriza-se por cuidados inadequados e insuficiente atencdo aos aspetos da
autonomia e independéncia, tendo em consideracgdo as necessidades especificas desta
populagdo. Quanto aos cuidados de satude prestados pelos hospitais psiquiatricos
publicos denota-se que estes dispdem de internamento parcial para os idosos com
deméncia. Em relacdo ao servico ambulatoério, os hospitais psiquiatricos fornecem a
consulta externa especifica, mas o apoio domiciliario é prestado pontualmente. Esta
situacdo resulta, por norma, de iniciativas descoordenadas e também pelo grande
dispéndio de recursos tanto a nivel humano como de infraestruturas.

A Associacao Alzheimer Portugal (2006), no que concerne as respostas sociais
para a populacao com demeéncia, destaca a protec¢do social no quadro do regime geral
de seguranca social. Como qualquer cidadao, os cidaddos portadores da doenca de
Alzheimer tém direito a protec¢do social, podendo recorrer a pensao de velhice, desde
que comprovem a situacdo de caréncia econémica. No que respeita a evolugdo das
respostas sociais dirigidas a populacdo idosa e a populacdo com dependéncia, em
Portugal, entre o ano de 2002 e 2011, estas apresentaram um acréscimo de 43%. Das
valéncias mencionadas anteriormente, a que apresenta maior aumento é o SAD,
seguindo-se o lar de idosos, residéncia e o centro de dia (Gabinete de Estratégia e
Planeamento - Ministério da Solidariedade e Seguranca Social, 2011; Stella, 2013). Os
autores supracitados mencionam que na taxa de utilizacdao dos servigos, desde 2000 a
2011 verificou-se um decréscimo que pode ser explicado pelo aumento de oferta de
servicos neste periodo. Contudo, o lar residencial e o apoio domiciliario apresentam
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uma taxa de incidéncia de 82,1% e de 94,9%, respetivamente (ibidem).
Progressivamente a sociedade foi tomando consciéncia do que o internamento
representa para muitos dos seus ente queridos implicando para muitos um corte
doloroso e muitas das vezes radical com o seu meio ambiente e com os seus
familiares, originando perturbac¢des de varias ordens. Por outro lado, verificamos que
as grandes estruturas existentes comportam custos elevados, e na sua grande maioria
ndo permitem que sejam colmatadas na totalidade as necessidades dos seus utentes
(Pimentel, 2001).

Quanto as principais caréncias no ambito da intervenc¢do na doenga, a Alzheimer’s
Disease International (2009) e a Associa¢do Alzheimer Portugal (2009) referem como
prioridades: conhecer o retrato da situagdo nacional (quantos doentes, distribuicao
geografica, meios disponibilizados, racionalizar recursos humanos e materiais); a
inexisténcia de qualquer tipo de campanha nacional de sensibilizacao sobre a doenca
até entdo; a falta de preparacdo dos cuidadores informais, mas também dos
cuidadores formais para lidar com a situagdo e prestar cuidados adequados; falta de
preparagdo arquitetonica dos estabelecimentos; urgéncia da criagdo de uma rede de
cuidados médicos e sociais e servicos concebidos especialmente para estas pessoas.

O Instituto da Seguranca Social, em 2005, referiu um conjunto de medidas com
necessidade de implementacdo de forma a apoiar as familias que se debatem com a
tarefa de cuidar de um doente de Alzheimer, onde designou concretamente: o refor¢o
dos equipamentos e servicos; o reforco dos cuidados continuados no domicilio; a
promoc¢do de medidas de conciliagdo entre a vida profissional e pessoal; o reforco do
apoio economico as familias dos doentes; favorecer a acessibilidade a rede de
transportes e ajudas técnicas; a promoc¢ao do voluntariado e a disseminacao de polos,
no territério nacional, da Associacdo Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes
de Alzheimer.

Quanto a um Plano Nacional de Intervencdo Alzheimer, a Alzheimer Portugal
(2009) indica que nao pode ser adiada a criacao de condi¢des objetivas que permitam
ao Estado passar a dispor de meios orcamentais disponiveis para o apoio da
implementacdo de um Plano desta tipologia, baseado em trés grandes linhas de
atuacdo: 1) melhoria da qualidade de vida das pessoas com deméncias e dos seus
cuidadores, nomeadamente através da implementac¢do de politicas de satude e sociais
na intervencdo farmacologica e nao farmacolégica, apoios sociais e equipamentos; 2)
investigacdo sobre as causas, prevencdo e diagnéstico, bem como dos dados
epidemioldgicos da doenca de Alzheimer; 3) criacdo de um quadro juridico sobre o
enquadramento legal dos cuidados, da intervencado e da investigacao, bem como dos
direitos das pessoas em situa¢do de incapacidade.
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3. A Associacao Alzheimer Portugal

Segundo Quaresma (1996) a associacao Alzheimer Portugal, criada em 1988, é
uma instituicdo de solidariedade social, constituindo-se a Unica organizagdo em
Portugal, de ambito nacional, especificamente estabelecida para promover a
qualidade de vida das pessoas com deméncia, dos seus familiares e cuidadores. A
Associacdo Alzheimer Portugal é a instituicdao de referéncia na area das deméncias no
nosso pafs (Alzheimer’s Disease International, 2009). A semelhan¢a da maioria dos
paises, também em Portugal a associacdo foi criada por iniciativa de um médico
neurologista, o Prof. Doutor Carlos Garcia e por familiares de doentes portadores de
Alzheimer (Associagdo Alzheimer Portugal, 2006). O papel das associacoes de
doentes constituidas essencialmente pelos familiares e amigos é fundamental, visto
que desta forma estao asseguradas as necessidades por eles sentidas e ndo supridas
pelas entidades oficiais (Leitdo, 2005). A Alzheimer Portugal, como muitas outras
associacoes nasceu, como mencionado, pelas necessidades dos cidaddos nas areas da
satde e social (Leitdo, 2005). E através deste tipo de instituicdes que o cidadio se faz
ouvir e tem a sua disposicdo os meios legais através dos quais reivindicam os seus
direitos. O corpo técnico é constituido por assistentes sociais, psicélogos e terapeutas
ocupacionais (ibidem).

A Alzheimer Portugal tem como objetivo especifico promover a qualidade de vida
dos doentes de Alzheimer, familiares e cuidadores, com especial enfase nos direitos
fundamentais da liberdade e autodeterminacao. A instituicdo € membro integrante da
Alzheimer Europe, participando assim ativamente no movimento mundial sobre as
deméncias, com o principal objetivo de reunir e também divulgar os conhecimentos
cientificos mais recentes sobre a doenca de Alzheimer (Alzheimer Portugal, 2006).
Neste sentido, a associagdo desenvolve agdes que abrangem diversas areas, das quais
podemos destacar: area da informacao, formacao, apoio psicologico, apoio social, bem
como equipamentos e servicos (ibidem). O departamento de informacdao da
associacao Alzheimer Portugal promove publicacdes de boletins e atualizacao da
pagina sobre a doenca e sobre os seus efeitos, bem como as formas mais recorrentes
de lidar com a patologia. No que concerne a area de formag¢do pode mencionar-se que
esta faculta acdes de formacgdo, cursos e seminarios dirigidos essencialmente aos
cuidadores e técnicos superiores das diversas areas. Para além do mencionado, é de
salientar a cooperacdo com as universidades no ambito dos estagios académicos
(ibidem).

Relativamente aos servicos de psicologia disponibilizados pela Associagao,
destacam-se os atendimentos presenciais e o acompanhamento psicolégico, através
de consultas individuais e de grupos terapéuticos, para os familiares e doentes de
Alzheimer. Nesta valéncia foi ainda criada a linha de apoio telefénico (ibidem). No que
respeita ao apoio social, a associacdo disponibiliza um banco de ajudas técnicas,
atendimento presencial, e ainda programas de apoio para situagdes de caréncia
econdmica (ibidem). Por fim, quanto aos equipamentos e servicos, conforme se
previa, devido ao aumento do nimero de associados a forga associativa disparou em
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grande escala. Assim, de projeto em projeto o crescimento ndo parou e a associacao
conta atualmente com trés centros de dia e valéncias de SAD concebidos unicamente
para pessoas com deméncia e, recentemente, inaugurou um lar. Além disso, possui
protocolos com entidades publicas e privadas que possibilitam descontos e condi¢des
especiais em produtos e servigos para os associados (Alzheimer Portugal, 2013).

A Alzheimer Portugal tem sede em Lisboa, delegacdes do Norte, Centro e regidao
autonoma da Madeira, tal como se pode observar através da figura 5, sendo os
distritos do interior os mais desfavorecidos, havendo ainda sete distritos do territério
nacional e o arquipélago dos Agores sem qualquer apoio direto, nem delegacdo. A
Alzheimer Portugal pretende partilhar informagao e unir esfor¢os, com o intuito de
pugnar por apoio aos doentes e familiares de Alzheimer (Leitdo, 2005). Aguarda-se
assim o progresso e evolucdo das respostas desta associacao, no sentido do bem-estar
e qualidade de vida dos doentes e familiares, sublinhando a necessidade de
disseminacdo de polos de apoio nos distritos desfavorecidos.

SERVICOS ALZHEIMER PORTUGAL
DISTRITO DO PORTO:
Deleg.agao Nerte— Matosinhos
Agares Centro de Dia“Meméria de Mint - atosinhos
DISTRITO DE AVEIRO:
Niideo deAveito - Aveito

DISTRITO DECOIMBRA:
Gabinete de Coimbra (D eleg. Centro}

DISTRITO DE LERIA:
Delegagao Centro —Pombal
Centro de Dia do Marqués — Pombal

Madeira

-

DISTRITO DE SANTAREM:
Nicleo do Ribatejo - Almieirim

DISTRITO DE LISBOA:
Sede~ Lisboa
(Centro de Dia“Prof. Dr. (arlos Gareia”- Lisboa
Lar e Centro de Dia “(asa do Alecrim” - Estoril

MADEIRA:
Delegagao Da tadeira — Funchal

GABINETES DEAPOLO:
DISTIUTODE RRA:
Gabinete de Alzheimer de Fafe
Gabinete de Alzheimer de (abeceitas de Basto

DISTRITG BEVISFU;

Centro Apoio Alzheimer Viseu

DISTRITODE SANTARTA:

Gabinete de Apoio ao Familiar e Doente de Alzheimer - Fatima-0w ém

HISTRITE DE 115
Gabinete Cuidar Melhor (ascais
Gabinete Cuidar Melhior Oeiras
Gabinete Cuidar Melhor Sintra

DISTRITOBE SETURAL
(Gabinete Alzhicimer da (asa des Avés - Azeitdo

DISTRITO BE PORTALEGHE
Gabinete Alzheimer. Mc@ior - (ampo Maior
DISTRITODE B
Gabinete Alémemoia - Beja

Gabinete Alzheimer das Gardénias -Portimao

Figura 5 - Servicos e gabinetes de apoio da Alzheimer Portugal
Fonte: alzheimerportugal.org/pt/
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4. Outras instituicdes de apoio a doenca de Alzheimer
Como foi possivel perceber ao longo da estruturacdo deste projeto, a
institucionalizacdo para muitas familias pode ser um processo complexo e tal fato
leva-as a ponderar as alternativas existentes que correspondam as suas necessidades
e expectativas. Segundo Pimentel (2001), uma das grandes desvantagens apontadas
as instituicbes é que as mesmas ndo estdo suficientemente preparadas para
prestarem aos seus utentes servigos individualizados que vdo ao encontro da sua
privacidade e habitos de vida. Segundo Vaz (2001) as institui¢cdes orientam-se tendo
como guia uma linha tutelar que é ministrada consoante a racionalidade da prépria
instituicdo. Na verdade, apesar de todos os argumentos existentes sobre as
instituicbes e sobre a institucionalizagao, parece-nos importante ponderar todos os
condicionalismos e os recursos existentes. No entender de Fernandes (2002) os
servigos prestados pelas instituicbes sdo um importante recurso para a populacdo
dependente, sobretudo se esta populacdo apresentar auséncia de suporte relacional.

Além do diagnéstico e interveng¢do terapéutica, sdo fundamentais a estimulagdo
cognitiva, o suporte e educagdao dos cuidadores. Vasconcelos & Carneiro (2005)
enumeram identicamente a necessidade da organizagdo de grupos de entreajuda, a
intervencao junto de apoios da comunidade como a Seguranca Social, as Instituices
Particulares de Solidariedade Social e as autarquias. No ambito destas agdes, os
autores destacam o trabalho ja desenvolvido pelas denominadas Clinicas de Memdria,
adotadas em paises como a Inglaterra, Suica e Austria. J4 em Portugal, o servigo que
mais se assemelha a este reporta-se & Unidade de Psicogeriatria do Hospital de
Magalhdes Lemos, no Porto, que através de um projeto desenvolvido por uma equipa
multidisciplinar sensibilizada para a caréncia na area da presta¢do de cuidados de
psiquiatria e saide mental as pessoas idosas, definiu como objetivos: a) desenvolver
estratégias de cuidados de saide mental e de melhoria da qualidade de vida dos
idosos pertencentes a referida area assistencial; b) garantir melhores condi¢cdes
assistenciais aos idosos; c) viabilizar uma resposta sistematizada, organizada e
inovadora, adequada as carateristicas e necessidades da populacdo idosa com
problemas de saude mental; d) promover uma interven¢do comunitaria e
interinstitucional, permitindo uma abordagem multidimensional do idoso; e)
implementar atividades de estudo, investigacdo e formacgdo (Leuschner, 2005).

As diversas instituicdes de apoio a doenca de Alzheimer, dispersas por todo o
mundo, tém pontos em comum e pontos especificos que as diferenciam. Como
veremos, 0os pontos comuns tém que ver fundamentalmente com a prestagdo de
informacdo e com o apoio informal e com a promog¢do dos direitos dos doentes de
Alzheimer (Leitdo, 2005). A semelhanca da Alzheimer Portugal, a Confederacién
Espariola de Familiares y Amigos de Enfermos de Alzheimer e outras deméncias
(CEAFA) tem-se convertido numa associag¢do forte e prestigiada que conta atualmente
com o apoio e reconhecimento de toda a sociedade espanhola (Pulleiro, M., Guzman,
P., Rodriguez, G., Pérez, X., Rio, C. & Lezaun,]., 2008).
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A Asociacion de familiares de enfermos de alzheimer Alzhe Cddiz, constituida em
1999, teve reconhecido o seu desenvolvimento, nomeadamente através do prémio de
melhor trabalho social a nivel local, em 2013 (4sociacion de Familiares y Enfermos de
Alzheimer de Cadiz, s.d.). Declarada instituicao de utilidade publica, certificada em
termos de qualidade pela norma ISO 9001, desde o ano 2008, oferece ao doente de
Alzheimer, ap6s a sua avaliacdo integral, um programa individualizado de
estimulacdo, que consiste na aplicagdo de diversas técnicas e recursos para estimular
as suas fungoes intelectuais, fisicas e funcionais, além de favorecer a interacdo social.
A associacdo dispde de uma unidade de estdncia diurna, nos dias da semana,
incluindo os fins-de-semana e feriados, onde se realizam atividades numa “oficina” de
estimulacdo cognitiva, refeicoes e servico de transporte, sem esquecer a atencdo aos
familiares, através de atencdo psicologica e social, formacdo e ainda um servigo de
massagens, realizado por um fisioterapeuta. A referida instituicdo conta ainda com
um servigo de treino cognitivo ao domicilio e dispdes de um programa informatico -
Programa Gradior -, desenhado para a estimulacdo cognitiva em doentes de
Alzheimer (ibidem).

5. A intervencao cognitiva e as Tecnologias da

Informacao e Comunicacao na doenca de Alzheimer

Como constatamos, face ao exposto até ao momento, o tratamento da doencga de
Alzheimer, segundo Cela e Herreras (2005), pode ser baseado numa intervencao
conjunta de tratamentos farmacolégicos com interven¢des ndo farmacoldgicas. Nesta
perspetiva, segundo os autores supracitados as terapias ndo farmacolégicas,
comparativamente com as terapias farmacolégicas, permitem que os efeitos da
medicacdo se mantenham por um periodo mais longo de tempo. Assim de acordo com
a ideia anteriormente apresentada por Celas e Herreras (2005), debrucamo-nos neste
capitulo de forma sucinta sobre a definicdo de avaliagdo neuropsicologica, bem como
sobre as técnicas de intervencdo no que concerne a reabilitacdo neuropsicologia e
enfatizando a intervenc¢ao na doenca de Alzheimer com recurso as novas tecnologias
da informagao e comunicagao.

No que concerne a reabilitagdo neuropsicologica, para Moniz Cook (2006), esta é
uma area que nas doencas degenerativas tem progressivamente ganho destaque e
atencdo, nomeadamente, a partir da década de 60 onde foram realizados os primeiros
trabalhos neste ambito e que tinham como base os contextos onde ocorriam as lesdes
cerebrais. Nunes & Pais (2006) afirmam que a estimulacdo das capacidades
cognitivas é fundamental na doenca de Alzheimer, em especial nas fases ligeiras, de
modo a obter um nivel de funcionamento o mais aproximado possivel da autonomia,
procurando-se atrasar o processo demencial.

A reabilitagcdo neuropsicologica, tem a ver com o processo através do qual o ser
humano consegue recuperar ou minimizar os efeitos colaterais (capacidade cognitiva
e funcionamento fisico) apds ter sofrido uma lesdo cerebral. Assim, nesta perspetiva,
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a otimizacdo do funcionamento global, ja por si alterado, pode ser realizada através
de mecanismos de compensac¢ado ou substitui¢cdo. Para Pulido (2006) e Krabbendam e
Aleman (2003), como nao € possivel restituir as competéncias que foram danificadas,
recorre-se aos processos cognitivos intatos para desempenhar o papel daqueles que
se encontram de certa forma afetados. Nesta linha de pensamento, para Boccardi &
Frisoni (2006), as técnicas de interven¢do no campo da deméncia, devem
preferencialmente implicar a inclusdao dos aspetos motivacionais, sociais, fisicos e
psicoldgicos, que devem ser realizados por uma equipa multidisciplinar. No que
concerne a doenca de Alzheimer, a reabilitacio nestes casos pode passar por
diferentes técnicas, entre as quais, destacamos: a reabilitagdo cognitiva e também a
psicoterapia, que podem ser direcionadas também aos familiares do doente de
Alzheimer.

Lima (2006) corrobora com a ideia anteriormente apresentada e mencionada que
a reabilitacdo das pessoas portadoras de Alzheimer deve ser realizada com base
numa abordagem biopsicossocial, dado que esta abordagem é mais individualizada e
permite aos doentes lidar de forma mais eficaz com os seus défices cognitivos e os
problemas com que se deparam no quotidiano. Desta forma, a reabilitacdo cognitiva
tem como intuito melhorar o funcionamento global do individuo a nivel social e
inteletual, e é essencial nas fases de deterioracdo cognitiva mais avancadas (Clare &
Woods, 2004). Para Niu e colaboradores (2010), este tipo de abordagem pode ser
realizada em diferentes contextos: institucional; centro de dia ou ainda no proprio
domicilio. Para além disso, é também passivel de ser implementada em grupos ou
individualmente, através de sistemas informaticos, nomeadamente com recursos as
Tecnologias da Informacgao e da Comunicagao (TIC).

No entender de Duarte, Marques, Tomas e Pereira (2002) as tecnologias de
informacao e comunicag¢do atualmente tém representado uma mudanga a nivel social
e cultural. No ambito das doengas degenerativas e em especial na doenca de
Alzheimer, a introdugdo das TIC tem promovido grandes espetativas devido ao enfase
que atualmente se da a estimulacdo cognitiva e a insercao das pessoas com deméncias
e necessidades educativas especiais na sociedade. Nesta linha de pensamento, Ribeiro
e colaboradores (2010), mencionam que as TIC devem ser encaradas como uma
ferramenta poderosa no que concerne a diminuicao das dificuldades inteletuais, e
integracdo do portador de Alzheimer na sociedade. Por outro lado, segundo os
autores supracitados, as TIC facilitam ainda a ocupacao de tempos livres, promovem o
lazer e o desenvolvimento das capacidades cognitivas e o contacto com outros
grupos, evitando a exclusdo. Assim, os autores sdao da opinido que as TIC também
podem funcionar como suporte no que respeita aos problemas funcionais. Para
Williams, Jamali e Nicholas (2006) as TIC permitem que o individuo com deméncia se
torne progressivamente mais auténomo e consequentemente aumentar a sua
motivacdo, autoconfianca e autoestima, originando progressdao ao nivel da
participacao e seu desempenho.
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Para Zulian e Freitas (2001) as TIC permitem uma resposta especifica e
individualizada tendo em consideracio o individuo no seu todo e as suas
caracteristicas com recurso a metodologias pedagogicas.

Como constatamos, a utilizagdo das TIC promove a estimulagdo cognitiva e o
treino cognitivo. O programa BIG Brain Academy (BBA) é um exemplo do tipo de
programa que é recomendado para o treino cognitivo de pessoas portadoras da
doenca de Alzheimer. Este programa tem como principal vantagem o fato de ser
utilizado numa fase inicial da doenga de Alzheimer (Clare & Woods, 2004). Contudo,
podemos mencionar que os programas de treino cognitivo, com recurso as TIC,
quando comparados com os treinos cognitivos tradicionais tém a vantagem de
proporcionar aos doentes de Alzheimer motivacdo e emoc¢ao na resolucdo das tarefas
propostas. Para além do mencionado, é importante termos em consideracdo que os
programas com recurso as TIC sao ludico- atrativos de forma a proporcionar sempre
que possivel uma melhoria ao nivel do sistema psicolégico e comportamental da
deméncia (Clare & Woods, 2004).

No que concerne ao programa BBA podemos salientar que este enfatiza as tarefas
de cdlculo com o principal intuito de promover aos doentes a estimula¢do global
perante uma mesma tarefa. Segundo Calvo (2001), o treino cognitivo com recurso as
TIC, a semelhanga de outros programas, tem como objetivo principal travar o declinio
cognitivo dos doentes de Alzheimer e reduzir os sintomas comportamentais e
psicolégicos da doencga.

Os autores supracitados realizaram um estudo, no ambito do treino cognitivo com
base nas TIC para avaliar a eficacia de um programa de treino cognitivo. Para o
estudo, Calvo (2001) recorreu a uma amostra de 45 individuos com diagnéstico de
Alzheimer e procederam a comparagao de trés grupos diferentes. Um grupo de treino
cognitivo com recurso as TIC, um grupo que disponha do treino cognitivo tradicional
(com recurso a terapeutas qualificados), e por fim um grupo de controlo. Os
resultados do seu estudo demonstraram que os programas com recurso as novas
tecnologias da informacdo e comunicacdo foram mais efetivos do que o treino
cognitivo tradicional, apresentando resultados mais significativos ao nivel da
memdria, linguagem e do comportamento.

Segundo Gil (2011), nos ultimos anos tem-se vindo a assistir cada vez mais a uma
conjuncdo entre as TIC, a as diferentes areas da saude. Nesta perspetiva, de forma
gradual comeca a emergir o conceito de e-saude. Para Gil e Amaro (2012), o conceito
de e-saude vai para além do que a procura de informacdo médica na internet, assim a
e-saude promove a inclusao de ferramentas tanto para os profissionais de saude
como para os cidaddos. Segundo os autores supracitados, a e-saude tem como
principais vantagens o uso de ferramentas que permitem monitorizar o estado de
cada doente para fomentar o apoio a prevenc¢ao, no diagndstico e auxilio aquando das
consequentes monitorizagdes e ainda permitem a comunicac¢do e a colaboragdo entre
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diferentes profissionais e instituicdes da area da satide, bem como o acesso as mais
diferentes descobertas cientificas sobre a saude.

No caso da populagdo mais idosa, a e-saide pode efetivamente constituir um
importante recurso para enfrentar a perda das faculdades mentais e a mobilidade.
Com os recursos tecnolégicos disponiveis, ja é possivel que tenham acesso a mais
variada informag¢do, no ambito da e-saide, sem terem de se deslocar (Gil,2011).
Segundo Gil (2011) o fato de se manterem informados é essencial para estimular as
suas fungdes cognitivas e mentais. Contudo, para o autor mencionado é importante
que os idosos e os cidaddos do geral, possuam as competéncias e as informagdes
necessarias para conseguirem utilizar e usufruir das potencialidades das tecnologias
digitais.
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Parte Il

Capitulo IV. Abordagem metodolégica

1. Principios metodolégicos da investigacao

A abordagem multimetodolégica configura estratégias que traduzem critérios de
observacao possiveis de integrar em varios tipos de investigacdo. Segue-se, assim, a
ideia de Ketele, ]. M. & Roegiers, X. (1999), segundo a qual um processo de
investigacdo é, muitas vezes, uma combinacao de varias investigacdes de diferentes
tipos, entre os quais se sublinham aqueles que se empreendem nos contextos da
dissertacdo: cientifica, descritiva, exploratéria e investigacdo-agdo. Tendo em
consideracdo o tema central da dissertacdo e os seus objetivos, selecionou-se o estudo
de caso como procedimento metodoldgico, baseado na «exploragao intensiva de uma
simples unidade de estudo» (Freixo, 2009). O seu principal objetivo é descrever de
forma precisa os comportamentos dos individuos, percebendo-se que o procedimento
foca o sujeito, neste caso especifico, as representacdes que orientam a sua agdo. A
adequacao deste procedimento é percetivel através da ideia de Manuel Freixo
(ibidem) que o carateriza: «este método pressupde que o investigador selecione e
determine previamente o tipo de comportamento que pretende observar e
consequentemente estudar». Neste sentido, como ja foi sublinhado antes, reconhece-
se que se pretende estruturar uma investigacao empirica, com um cariz descritivo.

Este estudo de caso, enquadrado nos varios tipos de investigacdo envolvidos, sera
conduzido no contexto de varios paradigmas metodolégicos muito distintos:
positivista (interesse manifesto em «explicar, controlar e predizer»); interpretativo
(concentra-se «no estudo dos significados das ac¢des humanas e da vida social e
procura compreender e interpretar»); e critico (incide sobre a emancipacgao, a critica
e a identificagdo do potencial de mudanca) (Freixo, 2009:109-110). Percebe-se
através deste ultimo raciocinio, uma ligacdo estreita entre enquadramento
paradigmatico, metodolégico e investigacional, procurando criar uma dinamica de
investigacdo que ultrapasse a simples descri¢do, conferindo-lhe «validade externa»
através do desenvolvimento do seu alcance analitico. Segundo Manuel Freixo (idem,
111), o conhecimento com origem num estudo de caso pode resultar de uma entre
duas perspetivas, sendo que a que se associa ao objetivo deste estudo é: «uma
perspetiva interpretativa, que procura compreender como é o mundo do ponto de
vista dos participantes».

Este estudo assume-se essencialmente como qualitativo, do qual se destacam as
suas principais carateristicas (idem, 111-112): particular (foca uma determinada
realidade, acontecimento ou fendmeno); descritivo (procura uma descrigdo total do
fenomeno que esta a ser estudado); heuristico (conduz a compreensdo do fenémeno
que esta a ser estudado); indutivo (baseia-se num raciocinio que parte do particular
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para o geral); e holistico (incide sobre os processos através da compreensdo e
interpretacdo). Neste estudo qualitativo sublinha-se o papel de uma forma de
observacdo em particular. Quando foca a sua atencdo sobre a aplicacdo e
desenvolvimento de «métodos ndo interferentes em pesquisa social», Lee (2003)
escreve sobre a importancia da observacao que apelida de «simples». Segundo Webb
et al. (cit. por Lee, 2003:59), este tipo de observacdo: «“centra-se em situa¢des nas
quais o observador nao controla os comportamentos ou manifesta¢des no terreno e
desempenha um papel oculto, passivo e nio interferente na situacio de pesquisa”». A
partida, a leitura deste objetivo pode suscitar a perspetiva da existéncia de uma
contradicdo: propde-se a aplicacdo técnica da observacgdo participante e, ao mesmo
tempo, a utilizacdo de observacdo «simples», em que o investigador tem um papel
marcado pela sua passividade. No entanto, considera-se que no estudo de caso foi
possivel realizar exercicios de observacdo participante (implicada), em
complementaridade com outros de observacdo «simples» (ndo interferente), no
sentido de tornar visiveis alguns componentes das representacdes dos
cuidadores/familiares sobre o cuidado.

2. Principios técnicos da observacao do cuidado ao

Alzheimer

A ligacdo estreita entre métodos e técnicas interferentes e ndo interferentes, pode
ser percecionada através da definicdo de observacao participante apresentada por
Denzin (cit. por Flick, 2005:142): «A observacao participante define-se como uma
estratégia de campo que combina varios elementos: a analise documental, a
entrevista de sujeitos e informantes, a participacdo e observacdo directas, e a
introspeccdo». Estes dois ultimos predicados, a observacdo direta e introspecao,
sugerem a aplicacao de técnicas que nao implicam a interferéncia, pois podem ser
desenvolvidas de forma passiva e até invisivel. Desta observacdo denominada de
«simples», Lee (2003:60) destaca alguns topicos, que permitem perceber a sua
viabilidade na esfera da observacao participante, dos quais se destacam os seguintes:
«sinais fisicos exteriores», «movimento expressivo», «localizagao fisica», «aquilo que
pode ser chamado “conversacdo in situ”, que envolve o registo aleatdrio de conversas
ouvidas sem os proprios saberem» e «comportamento associado ao tempo».

Seguindo-se a sugestdo de Manuel Freixo (2009:113), pretendeu-se no processo
de investigacdo/investigagcdes do estudo de caso, utilizar como técnicas de recolha de
dados, para além da observagdo direta, a entrevista, a analise documental e o
questionario. Este foi assumido como um meio hibrido de observacao, uma vez que
foi constituido por varias questdes abertas que pretenderam abrir espago para a
recolha de opinides e indicadores a partir dos entrevistados cuidadores/familiares
selecionados. A escolha do inquérito por questionario, como técnica de recolha de
informacdo, deve-se ao facto de lhe serem reconhecidas algumas mais-valias
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importantes no sentido de estudar «um tema preciso junto de uma populacdo»
(Ketele e Roegiers, 1999:35). Foi assim aplicado um instrumento que Bertaux (cit. por
Guerra, 2008:23) designa por «inquérito etno-sociolégico». Inicialmente, a
preferéncia quanto a aplicacdo do questionario, seria através de autorizacao prévia
por parte da Unidade Local de Saude de Castelo Branco, sendo facilitado o contato,
antecipadamente consentido pelos familiares de doentes de Alzheimer,
acompanhantes em consultas da especialidade. Contudo, o indeferimento do pedido
levou a execucdo de um «plano by, tendo sido aplicado a uma amostra de 8 familiares
de doentes de Alzheimer, residentes em Castelo Branco. Esta amostra por
conveniéncia - adquirida através da procura de contatos informais sobre familiares
cuidadores de doentes de Alzheimer - teve como critério a residéncia na freguesia de
Castelo branco visto ser a localidade em estudo. A aplicacdo deste instrumento
(Apéndice A) decorreu entre o periodo de 8 de marc¢o e 19 de abril de 2014, sendo
que foi distribuido o questionario a medida do tempo que um familiar cuidador de
doente de Alzheimer se voluntariava - através de prévio conhecimento comunicado
sobre a investigacdo - na colaboracdo do estudo, de modo a que se procedesse ao
preenchimento do questiondrio de forma tranquila e andénima, mas com a
possibilidade de questionar o investigador a qualquer momento acerca de qualquer
duvida ou esclarecimento.

Também foi selecionada a entrevista semidiretiva, uma vez que esta revela
diversos atributos manifestamente pertinentes para a abordagem ao objeto de
estudo. Segundo Quivy e Campenhoudt (1992:194), a entrevista é util na andlise do
sentido que os atores ddo as suas praticas e aos acontecimentos com 0s quais se vém
confrontados. Dai que tivessem sido selecionados como entrevistados varias
testemunhas privilegiadas sobre o fenémeno do cuidado a doentes de Alzheimer,
nomeadamente: o Diretor do Centro Distrital de Seguranca Social de Castelo Branco
(Anexo C), o Presidente da Camara Municipal de Castelo Branco (Anexo D), uma
médica da Clinica NEUROTeam - Centro Integrado de Neurociéncias em Castelo Branco
(Anexo E) e ainda o Presidente da Associagdao Alzheimer Portugal (Anexo F). As
aplicagdes destas foram precedidas por uma nota introdutéria de modo a explicitar
aos entrevistados os objetivos do estudo e da recolha de dados (Anexo F). Além disso,
foi utilizado um guido de entrevista em cada uma, contudo as entrevistas seguiram o
rumo previsto, de modo a que esse préprio guido corresponde as questdes
enumeradas em cada uma das transcri¢oes de entrevista.

As entrevistas foram uteis, tal como sustentam Quivy e Campenhoudt (idem, 195),
«na reconstituicdo de um processo de ac¢ao, de experiéncias ou de acontecimentos».
Ketele e Roegiers (1999:22) propdoem uma definicio de entrevista, de onde se
assimila a sua importancia: «A entrevista € um método de recolha de informagdes que
consiste em conversas orais, individuais ou de grupo, (...), a fim de obter informacgdes
sobre factos ou representacdes, cujo grau de pertinéncia, validade e fiabilidade é
analisado na perspetiva dos objetivos da recolha de informacao.».
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Aplicou-se também uma outra técnica, sobre as técnicas, ou seja, a realizacdo de
uma analise de conteudo sobre dados (captados) através da observacao simples,
observacao participante e entrevista. Como sublinha Isabel Guerra (2008), «Todo o
material recolhido numa pesquisa qualitativa é geralmente sujeito a uma analise de
conteudo», a partir de uma «dimensao descritiva» que procura transmitir o contetido
transmitido e apreendido, e de uma «dimensdo interpretativa» que resulta das
questdes perante o objeto de estudo, recorrendo «a um sistema de conceitos tedrico-
analiticos cuja articulagdo permite formular as regras de inferéncia».

Os objetivos que se procurou alcangar com a andlise de contelddo sdo aqueles que
foram enunciados por Laurence Bardin (2007:25): a «superacao da incerteza» e o
«enriquecimento da leitura». O mesmo autor revela também as suas funcdes,
colocando a descoberto o seu papel no sentido de complementar e enquadrar a
aplicacdo de outras técnicas: «fungdo heuristica», uma vez que amplia as experiéncias
exploratérias, aumentando a disposicdo para a descoberta; «fun¢ao da “administracao
da prova”», pois através da formulacdo de hipdteses sobre a forma de questdes,
consideradas enquanto guias, suscitardo o desenvolvimento de uma analise
sistematica, no sentido da sua verificagdo (ibidem). As opg¢des metodolégicas e
técnicas permitem perceber que se entende que o objetivo do conhecimento holistico
dos fenémenos exige ruturas com varios sentidos, suscitando aquilo que Isabel
Guerra apelida como: «A epistemologia de uma relagdo» (2008:21). Dai propor-se a
utilizacdo simultanea de métodos nao interferentes e metodologias compreensivas,
ligando indugdo e deducao através de hipoteses colocadas de forma transversal, com
varios sentidos na descoberta objetiva da teoria e da empiria.
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Capitulo V. Resultados da pesquisa qualitativa - Analise e
discussao dos dados obtidos

1. Caraterizacao dos cuidadores/familiares

entrevistados

A componente pratica constituida pela observacao da realidade, através da
aplicacao de questionarios a familiares de doentes com Alzheimer, possibilitou o
contato privilegiado com cuidadores maioritariamente do sexo feminino, o que segue
a tendéncia preponderante nas desigualdades de género no que diz respeito ao
cuidado de idosos e familiares dependentes. Foram questionadas seis pessoas do sexo
feminino e duas do sexo masculino, revelando uma média de idades de
aproximadamente 50 anos (a mais nova com vinte e seis anos e a mais velha com 64).
Foi possivel perceber que a responsabilidade do cuidado recai sobre familiares
préoximos (filhos, netos, sogros, conjuges e pais), que revelaram uma necessidade
vincada de apoio por parte de técnicos e instituicdes especializadas.

A maioria dos inquiridos revelou possuir habilitagdes académicas de nivel
superior (cinco), enquanto as restantes identificaram-se como sendo detentores de
certificacbes escolares ao nivel do ensino basico (trés). Este predicado dos
questionados pode justificar a diversidade de servigos identificados como necessarios
para a prestacdo de cuidados ao doente, entendendo-o claramente de uma perspetiva
holistica. Exemplo disto é também o facto destes cuidadores/familiares entenderem
que também eles proprios necessitam de apoio, para interpretar e intervir sobre as
exigéncias associadas a patologia do seu familiar. Em todas as respostas sdo
identificadas preocupagdes com o desconhecimento sobre estratégias de intervencdo
face as manifestacoes clinicas e etiologia, mas também apreensdo e cansago face a
estas e aos riscos que lhe estdo associados. Esta situagcdo reveste-se de uma
consideravel acuidade para os cuidadores/familiares, uma vez que a maior parte
destes se encontra em idade ativa e afirma estar empregado.

2. Abordagem ao cuidado ao doente de Alzheimer

A conciliacao entre o trabalho e o cuidado a pessoas com doenca de Alzheimer,
mesmo que ocasional, acarreta um elevado nivel de disponibilidade e entrega,
absorvendo-as de tal forma que passam também a revelar a sua necessidade de
atencao e servigos especializados. Apenas dois dos inquiridos indicam encontrar-se
reformados, ou seja, libertos dos constrangimentos decorrentes da ocupacao laboral e
a prestacdo de cuidado. As respostas aos questionarios parecem sugerir que a doenca
estabelece um continuum entre o paciente e o cuidador, projetando-se entre estes as
problematicas associadas a doenga, ligando-as através de uma diversidade de
emocdes e sentimentos tais como medo, frustracdo, negacao, constrangimento, culpa
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e acima de tudo tristeza e raiva. As questdoes abertas possibilitaram apreender a
afirmacdo destes nas respostas dos cuidadores/familiares, transmitindo a sua
preocupacao nao s6 com as alteragodes ja existentes no doente, mas também a sua
ansiedade quanto ao futuro.

Dos questionarios percebe-se que entre os inquiridos, metade partilha a habitacao
com o doente, sendo que destes dois indicam fazé-lo permanentemente e os restantes
de forma ocasional. Estes dados permitem constatar que embora se identifiquem as
recomendadas pausas na prestacdo de cuidados para ndo ficar desgastado 8,
decorrentes do facto de terem uma ocupac¢dao laboral e apenas dois viverem
permanentemente com o doente, o cansago e a frustracdo estdo bem presentes. Das
respostas aos questiondrios é possivel perceber que o cuidado por parte dos
inquiridos se faz entre ha um ano e os quatro anos, o que permite perceber a extensao
e exigéncia associada do acompanhamento de doentes de Alzheimer.

Cuidar de uma pessoa com Alzheimer é, frequentemente, um processo longo, com
diferentes fases bastante distintas. Para além das respostas as questdes fechadas do
questionario, a recolha das respostas as questdes abertas permitiu perceber uma
série de indicadores importantes sobre as necessidades, duvidas e anseios das
pessoas que cuidam habitualmente de doentes com deméncia, assim como do seu
processo muito préprio de adaptacao a doenca. De uma fase inicial em que os
cuidadores confundem a doenga com o processo de envelhecimento, passa-se para
uma outra em que as alteragdes de memoria se tornam crescentemente evidentes e a
familia apercebe-se que ha algo para além das falhas comuns de memoria. De seguida,
numa fase intermédia da doenca, as alteracdes de comportamento apresentadas
causam grande impacto emocional nos cuidadores, como refletem as respostas a
questdo doze: Como tem encarado a doenca do seu familiar? E em relacdo a esta
pergunta que se obtém respostas mais longas, como se esta abrisse uma
oportunidade para desabafar e transferir para alguém os sentimentos que sdo
transportados dentro de si.

A partir das respostas dadas a questdo referida no ultimo paragrafo, é possivel
fazer uma sintese de um pequeno conjunto de palavras, cujo significado impele para a
percecao de que cuidar significa ter cuidados e atencdo, com alguém mas também
consigo mesmo: “medo”, “preocupagdo”, “desafio”, “dificuldades”, “confusdo”,
“revolta”, “apreensao”, “irritacao”, “impoténcia”, “instabilidade e desgaste emocional”.
Muito menos sao os adjetivos que podem ser classificados como positivos, no sentido
da adaptacdo as circunstancias geradas pela doenca: “naturalidade”, “aceita¢do”,
“responsabilidade” e “carinho”. Sobressaiu pela repeticio entre as respostas a
naturalidade, podendo neste casos encontrar-se situacdes de uma maior adaptagao as

situagdes particulares/desafios colocados pela doenca e seu processo evolutivo.

8 A Associacdo Portuguesa de Familiares e Amigos dos Doentes de Alzheimer na sua pagina da internet tem um separador
intitulado «cuidado aos cuidadores», onde aconselha o cuidador: «Tente certificar-se de que faz pausas na prestacao de
cuidados, para nao ficar desgastado. Peca ajuda aos familiares e amigos.» (alzheimerportugal.org — acedida em
01/05/2014).
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Importa sublinhar novamente o sentido etimolégico da palavra cuidar, significando-a
como conceder atenc¢do ao outro mas também a si.

Como destaca o Diretor do Centro Distrital de Seguranca Social de Castelo Branco
na sua entrevista, cuidar de um doente de Alzheimer exige um acréscimo de
responsabilidades, ao nivel das atividades basicas da vida diaria, pois é necessario o
apoio nas atividades pessoais e instrumentais; ao nivel econémico, a doenga implica
despesas acrescidas; ao nivel social porque se debate diariamente com o estigma face
a doenca e ao nivel emocional porque o doente convive diariamente com a familia e
exige, por vezes, uma dedicacdo a tempo integral por parte desta.

Segundo a Associacao Portuguesa de Familiares e Amigos dos Doentes de
Alzheimer (2006), a medida que a necessidade de cuidados a pessoa aumenta, ao
cuidador vai-lhe ser exigido mais tempo e energia, sendo fundamental cuidar de si
mesmo, pois caso contrario ird sentir-se muito desgastado. Exemplo disto é o facto
dos inquiridos se assumirem como sdés perante os desafios, ritmos e indicadores
degenerativos, assoberbados da sensacao de estarem sés, entregues aos seus
problemas, por exemplo, sem o apoio de entidades especializadas e do préprio
Estado.

Pode afirmar-se que com a evolucdo do quadro de deméncia, o cuidador
perceciona o aumento da dificuldade no desempenho das atividades de vida diaria e,
consequentemente, a dependéncia dos seus familiares. Alguns dos inquiridos
sublinharam o extremo receio em relacdo a esta fase, percebendo-se que é este que os
inquieta e mobiliza no sentido de procurar outras solu¢des para os problemas com
que se confrontam. A dependéncia e as expetativas que estdo associadas a esta fase,
que se reveste de uma consideravel acuidade, junto com a inconstancia na deméncia
justificam o reconhecimento da necessidade de servicos especializados na assisténcia
a doentes de Alzheimer e seus familiares. Estes ultimos acabam por interiorizar e
desenvolver algo semelhante ao desamparo aprendido (learned helplessness), uma
vez que se assumem como impotentes para melhorar as condigdes de vida dos
doentes, mas também as suas. Das respostas aos questionarios percebe-se que os
cuidadores/familiares perspetivam o cuidado como algo quase sempre voluntario e
gratificante, mas também dificil, desgastante, solitario e, as vezes, avassalador. Desta
forma, revela-se util uma interven¢do biopsicossocial que contemple ag¢des que
tenham como destinatarios os seus familiares, de modo que estes consigam saber
lidar da melhor forma possivel com as transformacdes causadas pela situacdo da
doenga e do cuidado.

Se o0 ato de cuidar pode ser entendido como o estimulo e incentivo a autonomia e
independéncia possivel do paciente, possibilitando a supera¢do de obstaculos, é
fundamental que neste processo aquele que cuida se negligencie, tal como defende a
Associagdo Portuguesa de Familiares e Amigos dos Doentes de Alzheimer (2006) ao
afirmar que é muito importante que este continue a executar as atividades que lhe
ddo prazer, exercendo o seu direito de realizar os seus proprios interesses. Esta
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realizacdo é essencial, sendo por isso fundamentais as pausas para que exista
renovacdo das energias necessarias para a manutenc¢do do cuidado entendido como
um indicador de sociedade-providéncia. Esta renovagdo do cuidador, foco
imprescindivel da intervencao holistica de um possivel Centro de Atengdo a Doenga de
Alzheimer, podera apoiar os suportes pessoais e familiares para lidar com a
diversidade de sentimentos que eclodem com a alteracdo das necessidades das
pessoas com deméncia.

Os dados recolhidos através dos questionarios permitem perceber que o
cuidador/familiar indica a falta de informac¢do e de acompanhamento por parte de
técnicos como problemas que afetam a qualidade do cuidado, sendo portanto
essencial que sejam dinamizados servicos no sentido de fornecer o maximo de
informag¢ao sobre a doenga, ampliando o conhecimento sobre os sintomas e
potenciando o desenvolvimento de melhores formas de lidar com as situagdes que
surjam ao longo dos tratamentos. Segundo a Associacdo Portuguesa de Familiares e
Amigos dos Doentes de Alzheimer (2006) o cuidador mais orientado consegue
desenvolver qualitativamente aptidoes como a paciéncia e flexibilidade, evitando
reflexivamente sentimentos de culpa quando realizam qualquer atividade longe da
pessoa com demeéncia.

Quando questionados sobre as principais dificuldades encontradas no cuidado ao
seu familiar, vislumbra-se a seguinte ordem decrescente de representatividade nas
respostas:

1. depressdo/stress/angustia e trabalho fisico/sobrecarga de tarefas;
2. tensao emocional/irritacdo;

3. falta de tempo para conviver/restri¢des sociais;

4. falta de tempo para cuidar de si proprio e exigéncias econdmicas.

Dos dois primeiros grupos de dificuldades que encontram igual
representatividade entre as respostas, pode inferir-se que existe uma ligacdo forte
entre a depressdo, cansago e auséncia de expetativas e o envolvimento fisico
fundamental para desenvolver as tarefas de cuidado. Ambos refletem o impacto
psicologico e fisico do cuidado sobre o cuidador/familiar, indicando que as
dificuldades impostas pela doenca sdo sentidas de uma forma marcada na dimensao
pessoal, evidentes através de fatores como: a pressao para a satisfacao das
necessidades; a ansiedade da procura de informac¢do de forma desapoiada; absor¢ao
fisica e cansaco; impacto psicossocial (quebra de habitos sociais e perturbacgdes por
motivos das alteragdes na memdria, humor e comportamento do familiar).

Em segundo lugar na hierarquia das dificuldades apresentadas e reconhecidas
pelos inquiridos, estdo as que se encontram ligadas com a tensdo emocional e
irritacdo, ou seja, a envolvente emocional dos cuidadores faz eclodir situagdes de
tensdo e impaciéncia, motivadas pela certeza da incerteza associada a instabilidade
propria da deméncia. As respostas a questao aberta em que se solicitou aos inquiridos
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que identificassem os principais medos em relacdo a doenca do seu familiar,
permitem perceber indicadores desta tensdao emocional e consequente irritacdo
perante a incapacidade para impedir a evolu¢do da doenca e a exigéncia de cuidados
constantes cada vez mais complexos:

— fuga%;

— perigo de vida;

— cansaco e possivel incapacidade para cuidar do doente;
— falta de condi¢bes para acolhimento e acompanhamento
— dependéncia fisica total;

— atitudes e comportamentos desadequados;

— conflitos/disfuncionalidades na familia;

— falta de condi¢des econémicas;

— outras situagoes de perigo.

A lista de medos enunciada, que esta organizada de forma decrescente pelo
nimero de referéncias nas respostas, permitem entender que a principal
preocupacdo é a vida do doente. Nesta hierarquia de sentimentos de receio
identificam-se no topo aqueles que estao ligados com a vida e sobrevivéncia do
doente, encontrando-se s6 em niveis inferiores outros ligados com as condi¢des do
cuidador/familiar para empreender o cuidado com sucesso (capacidade para cuidar;
falta de condi¢cdes para o acolhimento e acompanhamento; disfuncionalidades na
familia; e as condi¢des econdémicas). Pode depreender-se desta ordem que existe uma
interdependéncia entre os sentimentos de receio, para a afirmagdo do estado de
tensdo emocional e irritacdo, evidente através do sobressalto latente no quotidiano
reconhecido pelos inquiridos. Entre esta lista sobressaem também dois medos que
merecem ser destacados: por um lado, o assumido cansaco e receio de possivel
incapacidade para cuidar do doente e, por outro, os conflitos gerados pela deméncia
no seio da familia.

No primeiro caso, do receio sobre a incapacidade de cuidar, denota-se que existe,
ainda que explicitamente seja dificil de assumir, o reconhecimento por parte do
cuidador/ familiar que esta perante uma deméncia irreversivel, que se desenvolve
através de um processo degenerativo. Desta forma, pode afirmar-se que as
incapacidades do doente siao um teste as capacidades de quem cuida, podendo
colocar a descoberto as fragilidades de disposi¢Ges arreigadas até aqui. As davidas
perspetivadas como desafios do desconhecido, surgem entao como forgas que abalam
estruturas biopsicossociais, expondo as capacidades do individuo e da rede de
cuidados. A confissdo do temor em relacdo ao cansago traduz uma espécie de alerta e
chamada de atencao de quem cuida, um desabafo perante a proje¢do de limites de

? A doenca de Alzheimer é a principal responsavel pelo apagar das memodrias de uma pessoa em relacdo aos seus
familiares, amigos mais proximos, atividades prediletas e locais preferidos, entre outros. Com o avancar da perturbacao,
os doentes de Alzheimer deixam de reconhecer onde moram e tentam fugir de casa. A maioria dos doentes que sofre
da doenca de Alzheimer e de deméncia acaba por vaguear fora de casa, pois nao se sente familiarizada nem reconhece o
local onde vive. No entanto, depois de sair de casa, o paciente nao sabe como voltar ao seu ponto de partida, fica
desorientado, confuso e com muito medo. Para que tal nao aconteca, é necessario controlar as suas fugas e minimizar
todos os riscos associados.
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resisténcia. Segundo o Manual do Cuidador, produzido pela Associacao Portuguesa de
Familiares e Amigos dos Doentes de Alzheimer (2006), a pessoa com deméncia revela
uma mudanga constante das suas necessidades, o que tem repercussoes no estado de
ansiedade reconhecivel nas respostas dos inquiridos.

A indicag¢do do medo de fuga por parte de metade dos inquiridos, expressa bem o
receio de uma das principais consequéncias da deméncia: a desorientacao, em relacao
ao tempo e espaco. Sobre esta recaem cuidados e duvidas que problematizam a
existéncia do doente, mas também a do cuidador, uma vez que a fuga é impossivel de
controlar na totalidade, tal como as suas consequéncias. A afericdo da capacidade
para impedir a fuga, reduzir o perigo de vida e enfrentar a dependéncia fisica total,
apresentam-se como testes absolutos a capacidade de prestar cuidado, sendo por isso
os medos supremos que a problematizam. Estes revestem-se de uma consideravel
acuidade, uma vez que sdo sentidos como incontrolaveis e frequentemente
independentes da qualidade do cuidado a pessoas com doencgas neurodegenerativas.
Daqui se reconhece a necessidade de interpretar e intervir sobre a dependéncia de
uma forma ampla, mobilizando todos os fatores potenciadores da qualidade de vida.

3. Doenca neurolégica: problema estigmatizante e
retrato das assimetrias interior-litoral no reconhecimento

da necessidade do welfare-mix

Ainda sobre as respostas a questdo treze do questionario aos familiares dos
doentes de Alzheimer, onde se solicitou aos inquiridos que identificassem os seus
principais medos em relacdo a doenga do seu familiar, sobressai um que evidencia a
pressdo social e o temor em relagdo aos estereotipos e estigmas. Um dos principais
receios enunciado foi aquele que é constituido pelas atitudes e comportamentos
desadequados, ou seja, temem o julgamento sobre comportamentos inusuais,
perturbadores ou embaracosos para os outros. Nestes casos, denota-se que foi
afetada a parte do cérebro que controla as inibi¢cdes, e o comportamento ja nao é
estruturado a partir das conveng¢des sociais. A subjugacao a estas, faz com que estes
comportamentos sejam problemas mais para o cuidador/familiar do que para o
proprio doente, permitindo reconhecer mais uma exigéncia do cuidado, neste caso, a
necessidade de lidar com as préprias emogdes, ao tentar evitar que ofenda ou choque
os outros, ao tentar perceber o seu comportamento e evitar que ocorra de novo.

Para terminar a andlise sobre as respostas a mesma questdo, pode ainda
acrescentar-se que os inquiridos focam as preocupacdes em relagdo a expetativa de
falta de condi¢cbes para acolhimento e acompanhamento, assim como a conjetura
sobre a falta de condigdes econdémicas. Daqui denota-se que apesar do
desconhecimento em relacdo as especificidades das diferentes fases da evolugdo
doenga, ha alguma realidade na perspetiva sobre o seu desenvolvimento e o seu
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culminar na fase grave (terminal)l0. Neste sentido, percebe-se que os receios dos
inquiridos acautelam emocionalmente o desfecho da evolugdo da doenca, ao mesmo
tempo que apelam a criacdo de outras formas de aten¢do no ambito da solidariedade
organica (welfare-mix), ultrapassando as limita¢des técnicas e cientificas para intervir
no ambito da solidariedade mecanica. Para terminar este ponto, é de sublinhar a ideia
de que as respostas revelaram também alguns inquiridos que se afirmaram sem
medos. Estas demonstram que alguns cuidadores/familiares desenvolveram uma
adaptacdo mais eficaz ao cuidado e necessidades reveladas pelo doente na sua doenca
neurodegenerativa, crénica e incapacitante.

Apesar da crescente informacao veiculada sobre a doenga mental, os estigmas
ainda persistem e abrem espagos sociais para que se criem estratégias de educagdo e
sensibilizacdo do cidadao, possivel doente ou cuidador em determinadas
circunstancias do seu percurso biografico, sendo fundamental descentraliza-las e
potenciar a sua acessibilidade em territorios afastados dos grandes centros urbanos.
Numa outra entrevista exploratéria, realizada com uma médica da Clinica
NEUROTeam - Centro Integrado de Neurociéncias em Castelo Branco, quando se
solicitou que fizesse uma caraterizacao da prestacdo de cuidados aos doentes de
Alzheimer e seus familiares/cuidadores, no pais e no concelho, foi referido que esta é
deficitaria relativamente ao desejavel numa doenca crénica e incapacitante. Segundo
esta testemunha privilegiada do cuidado formal ao nivel da sadde, a assimetria litoral
/interior que se faz sentir no pais em tantas outras areas, confirma-se também na
prestacdo de cuidados neurolégicos aos doentes com Alzheimer. Neste sentido, de
acordo com a sua experiencia, afirma que o concelho de Castelo Branco é carenciado a
este nivel, pelo que um Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer seria util. Afirma
mesmo que ndo seria apenas benéfico para o concelho e distrito, mas também em
todos os outros distritos do pais, onde devia ser replicado: os beneficios ao nivel
cognitivo-comportamental, fisico, funcional e social seriam enormes para os doentes.

A incapacidade funcional representa um desafio para o doente e a sua familia,
sendo o stress intra-familiar um excelente indicador da qualidade da relagao entre
estes (Figueiredo, 2007; Fonseca, 2006; Sousa, 2004). A afirmacao da auséncia de
receios é um indicador de que existem casos em que este desafio é ganho, e a relacdo
entre os membros da familia funciona como suporte emocional reduzindo o stress.
Tendo em consideracdo que a familia é ainda hoje a instituicio de apoio mais
importante e a fonte preferida de assisténcia e a ajuda para a maioria das pessoas na
doenca crénica e na incapacidade, fornecendo um suporte familiar, social e de satde
(Lage, 2005), a depressao que sobrecarrega as familias e instituicdes que
providenciam cuidados a pessoas com deméncia é altamente destruidora da
qualidade de vida. Neste sentido é fundamental uma intervencao multidisciplinar

10 Esta fase grave, também apelidada de terminal, apresenta varias carateristicas: dependéncia fisica total, em que
os comandos cerebrais ja foram destruidos; a pessoa ndo anda e quase na fala; nao reconhece ninguém, nem a si mesmo;
aparecimento de infecdes, especialmente urinaria e pneumonia; a degluticao fica prejudicada; surgimento de feridas e
problemas de circulagao, por passar longos periodos sentado ou deitado).
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agindo sobre os aspetos problematicos, garantindo uma melhor integracao do doente
no seio familiar. O trabalho de um Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer devera
focar necessariamente a aten¢do num sentido polissémico, projetando-a sobre o
doente mas também sobre o cuidador/familiar, entendendo-o num sentido amplo
como o sistema familiar.

A importancia das redes e da intervencao em rede, abordada por Sénia Guadalupe
(2010) em relagdo ao servigco social e a constituicdo de redes de suporte social, é
percetivel através das respostas a questdo catorze, onde se questiona os familiares
dos doentes de Alzheimer sobre se contam com o auxilio de alguém para cuidar do
seu familiar doente. Apenas um afirmou nao ter alguém para o apoiar no cuidado,
contando os outros com a ajuda de pessoas dentro da rede de solidariedade mecanica
(primaria) os esposos e outros familiares, e com a de servigos no ambito da
solidariedade organica (secunddaria), nomeadamente, por parte de um médico e uma
instituicdo particular de solidariedade social. Das respostas aos questiondarios
percebe-se que os conjugues sdao aqueles que mais se corresponsabilizam pela
prestacao de cuidado ao doente, ficando em segundo lugar a posi¢cao de outros
familiares. Se for estabelecida uma relagcdo entre as respostas a esta questdo com
aquelas que foram dadas a questdo seis, onde se solicitou aos inquiridos que
identificassem a relacdo de parentesco com a pessoa a quem prestam cuidados,
entende-se que estes mobilizam inevitavelmente sogros, esposos, filhos e netos, ou
seja, aglutinam e perpassam a familia através de lagos de parentesco. O cuidado ndo
envolve apenas o cuidador/familiar, mas também outros cuidadores que mantém
com o doente lacos de consanguinidade e afinidade.

Através das entrevistas exploratérias a algumas testemunhas privilegiadas ao
nivel local, foi possivel perceber algumas das dinamicas de cuidado no espaco local do
concelho de Castelo Branco, ou pelo menos interpretar a forma como este é
perspetivado. Questionado o presidente da autarquia de Castelo Branco sobre como
carateriza o apoio aos doentes de Alzheimer e seus familiares no concelho, este
afirmou que a Camara Municipal tem apoios dirigidos aos idosos, desenvolvidos
através das Instituicdes Particulares de Solidariedade Social, que detém um
conhecimento aprofundado na area. Segundo o autarca, sao estas institui¢cdes que tém
assumido a responsabilidade de desenvolver efetivamente o cuidado, articulando os
apoios do Instituto de Seguranga Social e da Camara Municipal, sendo por isso
também as estruturas de suporte a acdo social da autarquia nesta area. Desta forma,
reconhece mesmo que nao € a instituicdo pela qual é responsavel que da a resposta
direta as necessidades da populacao idosa e, especificamente, aos doentes de
Alzheimer. O autarca de Castelo Branco afirma que o apoio aos doentes de Alzheimer,
bem como aos seus familiares, é ténue, uma vez que as Instituicoes Particulares de
Solidariedade Social de apoio a populacao idosa ainda ndo aprofundaram a sua
intervencao sobre as especificidades deste problema. Detém a perspetiva segundo a
qual muitos destes doentes estdo integrados em lares de idosos, pois é o Unico apoio
disponivel, demonstrando a necessidade de haver instituicdes que procedam ao seu
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acolhimento, ao desenvolvimento de um plano individual adequado e ao
acompanhamento profissional especializado dos seus familiares.

Como destaca o Diretor do Centro Distrital de Seguranca Social de Castelo Branco
através da sua entrevista, ndo existem respostas especificas para os doentes de
Alzheimer no distrito, mas existem estruturas de apoio social em que os mesmos
podem ser inseridos e acompanhados. O entrevistado faz referéncia ao papel dos
Centros de Dia e SAD, através do qual se prestam cuidados e servicos a familias e ou
pessoas que se encontrem no seu domicilio, em situagcdo de dependéncia fisica e ou
psiquica e que ndo possam assegurar, temporaria ou permanentemente, a satisfacao
das suas necessidades basicas e ou a realizacdo das atividades instrumentais da vida
diaria, nem disponham de apoio familiar. O Diretor do Centro Distrital de Seguranca
Social de Castelo Branco faz referéncia também a uma Rede de Cuidados Continuados
no distrito, dirigida as pessoas em situa¢do de dependéncia, com base numa tipologia
de respostas assentes em parcerias publicas, sociais e privadas, visando contribuir
para a melhoria do acesso do cidaddao com perda de funcionalidade ou em situacdo de
risco de a perder, através da prestacdo de cuidados técnica e humanamente
adequados. Estas unidades e equipas assentam numa rede de respostas de cuidados
continuados integrados em articulacdo com as redes nacionais de satde e seguranca
social.

4. A necessidade de apoio ao cuidador/familiar de

doente de Alzheimer

A percecao do envolvimento relacional e emocional no cuidado, assim como dos
diversos tipos de exigéncias que este acarreta, permitem perceber a necessidade de
apoios profissionais especializados reconhecida pelos cuidadores/familiares
inquiridos. Na questdo quinze, onde se questiona sobre a importancia atribuida a
possibilidade de beneficiar de apoio profissional para lidar com a doen¢a do familiar,
a maior parte dos inquiridos assumiu a sua importancia, e dois deles classificam-na
de muito importante. Ainda na mesma questdo, solicitou-se a justificacdo para o
reconhecimento desta importancia, tendo-se encontrado alguns itens num espaco de
resposta aberta. Todos eles revelam varios tipos de necessidades, ligadas com a
necessidade de cuidar bem do doente, mas também de cuidar do cuidador/familiar
para que resista nas tarefas arduas da assisténcia:
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— preparagdo da familia para tratar de uma pessoa com deméncia. Sugere o
reconhecimento do confronto com o desconhecido e a ansiedade gerada pelo desafio de
novos processos de aprendizagem. Esta preparacdo exige a inversdo da resisténcia «a
psiquiatrizacdo do sofrimento mental» e da «construcdo social da doen¢a mental» que a
«tornou temida e marginalizada» (Alves, 2011). Preparar a familia sera possivel através da
formagdo dos seus membros no sentido da reconceptualizagdo das racionalidades leigas
sobre satde e doenga mental, assim como daquelas que estdo ligadas as praticas quotidianas
para a satisfacdo das necessidades do doente mental. E essencial satisfazer as necessidades
das familias com ag¢des preventivas e psicoeducativas que apoiem a antecipagao das tarefas
normativas dos diferentes estadios da doenca permitindo uma maior compatibilizacao da
atencdo as exigéncias da doenca e as suas vidas. Na preparagdo da familia deve facilitar-se o
entendimento sobre as fases da doenca e a apreensdo da doenca de Alzheimer como um
processo evolutivo com marcos normativos, transi¢des e exigéncia de mudancas;

— apoio informativo e clinico. As respostas aos questiondrios transmitem a vivéncia de
situagdes marcadas pelas duvidas sobre os mais variados aspetos. Contudo, realcando algo
que ja foi referido antes, estas duvidas nao se centram na relagao do cuidador/familiar com o
doente, mas também consigo proéprio. Por exemplo, é referenciada varias vezes a necessidade
de esclarecimento de dividas sobre comportamentos e atitudes de ambos. Para que este seja
eficaz é fundamental a comunicacdo de informagdo, também clinica, sobre e etiologia e a
intervencdo terapéutica;

— apoio de profissionais capacitados para lidar com situagdes problemdticas na doenga. A
analise das respostas aos questionarios permite identificar algumas destas situacdes (fuga,
agressdo, confusdo, processos degenerativos e estados de dependéncia, entre outros), que
justificam a necessidade apresentada pelos cuidadores/familiares de beneficiarem de apoio
especializado para as enfrentarem. Estas situagdes revestem-se de uma consideravel
acuidade e colocam-nos perante situacoes limite, geradoras de uma sobrecarga do cuidador,
daf o apelo a este tipo de apoios. Martins, Ribeiro e Garrett (2003) definem a sobrecarga do
cuidador como uma perturbacao que resulta do lidar com a dependéncia fisica e incapacidade
mental da pessoa alvo dos cuidados, correspondendo a perce¢do subjetiva das ameacas as
necessidades fisioldgicas, sociais e psicolégicas do cuidador. Entre este (des)equilibrio é
crucial o apoio para que ndo haja sobrecarga e se saiba dar resposta as situagoes
problematicas;
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— liberdade em relagdo as exigéncias associadas ao cuidado. Esta necessidade de
liberdade traduz claramente o cariz extenuante das tarefas de cuidado, que justificam a
criacdo de estratégias em rede, no sentido de libertar os cuidadores de papéis demasiado
absorventes e destruidores da sua prépria qualidade de vida. Géngora (2002) considera que
existem varios niveis de impacto de um membro com doenga crénica numa familia, sendo
eles estruturais (isolamento social da familia e dificuldades manifestas em alterar a sua
organizacdo face as exigéncias da doenca), emocionais (sentimentos de natureza diversa
sendo tipicamente caracterizados como de contrariedade, ressentimento, impoténcia quanto
a impossibilidade de resolver a doenga) e processuais (evolucdo da doenca croénica, o
desenvolvimento da pessoa doente e dos outros membros da familia e o ciclo de vida
familiar).

— apoio na realizacdo de algumas tarefas. As respostas aos questionarios refletem o
cansaco dos cuidadores/familiares, assoberbados com as consequéncias da degenerescéncia
e todas as tarefas que lhe estdo associadas. Dai a importancia atribuida a outros tipos de
apoios formais, que colaborem no apoio informal extenuante, com evidentes consequéncias
biopsicossociais para quem assume a responsabilidade do cuidado. O apoio requerido pelos
inquiridos tem que ser acolhido no contexto de redes constituidas por respostas
profissionais, instituicées, familias e outros atores formais e informais, no contexto de
intervengdes orientadas para o bem-estar, integracdo social, tratamento e promogdo da
autonomia da pessoa dependente com deméncia (Hespanha et al., 2012).

Na questdo dezasseis, onde se solicitou aos inquiridos a indica¢ao dos tipos de
apoio de que gostariam de usufruir, percebe-se que focam aqueles que se dirigem
para o doente. Entende-se que da parte dos inquiridos, um maior apoio no
acompanhamento ao doente possibilitara uma maior liberdade em relacdo ao cuidado
e as exigéncias que lhe estdo associadas, assim como a qualificagcdo das respostas as
suas necessidades. Neste sentido, uma interven¢do mais rica é perspetivada como
aquela que consegue minorar o sofrimento do doente e promover o seu bem-estar, e
em ultima instancia estes mesmos aspetos no cuidador/familiar. A maior parte dos
inquiridos indicou que gostaria de usufruir de auxilios como os do apoio domiciliario
e por parte técnicos especializados. Estes foram os apoios mais mencionados, embora
tenham sido ainda indicados outros: centro de dia e apoio psicolégico.

Em relacdo ao primeiro apoio identificado, o centro de dia, pode afirmar-se que
apesar dos significados crescentemente atribuidos a desinstitucionaliza¢do da doenga
mental (ibidem), a caréncia de apoios formais para além da institucionalizacao
tradicional limita os cuidadores/familiares a este tipo de apoio. Dentro do espago
aberto na questdo, onde os inquiridos podiam mencionar a necessidade de outros
tipos de apoios, dois deles fizeram referéncia a necessidade de ter acesso a
oportunidade para colocagdo ocasional do doente num espacgo especializado, o que
demonstra as virtualidades que vislumbram em estratégias de welfare mix, que
possibilitem o cuidado informal e formal, ou seja, oportunidade de reduzir a pressao

constante sobre o primeiro tipo de atencdo. Em relacdo a assumida necessidade de
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apoio psicologico, ela reflete a caréncia de atencdo em relacdo ao cuidador/familiar,
que acaba por vivenciar a doenc¢a de uma forma muito peculiar. O reconhecimento da
importancia de um espago de dialogo entre cuidadores/familiares, onde seja possivel
a partilha de experiéncias mas também de pensamentos, emogdes e sentimentos,
induz a afirmacdao de que os inquiridos se sentem de alguma forma sozinhos ou
limitados ao circulo de pessoas que com eles partilham de uma forma direta a sua
problematica propria. Segundo o presidente da autarquia de Castelo Branco é
necessaria a intervencdo de uma instituicio e/ou servicos especializados para os
doentes de Alzheimer e seus familiares/cuidadores, trabalhando de forma eficaz para
que se reduzam os seus impactos negativos

A transmissdo da necessidade dos diferentes tipos de apoio revela a intensidade e
extensividade da problematica do cuidado ao doente de Alzheimer, assim como
permite perceber o facto da totalidade dos inquiridos ter afirmado, nas respostas a
questdo dezassete, que a familia e os doentes ndo tém disponiveis os servicos e
equipamentos adequados a intervencdo sobre a sua doenc¢a no concelho de Castelo
Branco. Esta lacuna ao nivel local reflete-se através de desamparo aprendido dos
inquiridos, dos quais é facil deduzir indicadores de isolamento e privacdao, ampliando
a frustracdo causada pelas consequéncias degenerativas da doenga no doente. Ainda
nas respostas a questao dezassete, solicitou-se aos inquiridos que identificassem os
servicos e equipamentos que considerariam adequados para ampliar o cuidado:

— centro especializado em Alzheimer;

— técnicos especializados na doen¢a mental;
— equipamentos;

— atividades (para doentes e familiares);

— cuidados especificos.

Os cuidadores/familiares reconhecem a importancia de um centro especializado
em Alzheimer, o que permite aferir as mais-valias de um Centro de Atengdo a Doenga
de Alzheimer que cobrisse a necessidade de alguns apoios ao nivel local e regional,
mas também identificam a necessidade de ter a disposicao técnicos especializados na
doenca mental do seu familiar. Em relagdo a esta ultima, sublinham-se as referéncias
sobre o atendimento genérico em relacdao a intervenc¢do sobre a saude mental, sem
que se compreenda a abordagem especifica face as problematicas particulares do
Alzheimer. Neste sentido, os inquiridos indicam sentir alguma inseguranca face a falta
de respostas especificas, como confirma a identificagdo da necessidade de atividades
focalizadas e cuidados especificos. As respostas as questdes em geral revelam um
sentimento de isolamento e retracao do cuidador/familiar, transmitindo a ideia de
que vivem de uma forma muito sé as problematicas inerentes a doenga mental,
revelando a incapacidade da sociedade para lidar «com a diferenga e com o
incomum» (Hespanha et al., 2012). Esta inaptidao aparece incorporada na oferta de
servigcos, o que permite entender que os inquiridos indiquem também a necessidade

de atividades que tenham como destinatarios ndo sé os doentes, mas também os seus
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familiares, independentemente de fazerem parte da rede direta de prestacdo de
cuidado. Reclamam iniciativas que os possam formar para o cuidado, qualificando-os
e permitindo-lhes colmatar a auséncia de servicos especializados que aliviem da
sobrecarga das tarefas que lhe estdo associadas.

5. As evidéncias da necessidade de respostas

especializadas

Tendo em consideragdo que a associacao Alzheimer Portugal tem como missao o
reconhecimento politico da doenga de Alzheimer como uma prioridade a ser incluida
nas politicas de saude e de seguranca social, bem como a defesa da implementacdo de
um Plano Nacional de Alzheimer, na entrevista ao seu presidente identificaram-se
varias dificuldades e obstaculos na concretizacdo real destas agdes. Este transmitiu
que em 2010 foram aprovadas na Assembleia da Republica as Resolu¢cdes n.2 133 e
134, publicadas no Diario da Republica, 1.2 Série - n.2 234 de 3 de Dezembro 2010,
que propunham ao Governo o reconhecimento das deméncias como prioridade
nacional, assim como a criacdo de um Plano Nacional, ndo tendo ainda sido
concretizado.

Quanto a andlise das evidéncias da necessidade de respostas, concretamente a
nivel local, efetua-se de seguida a analise de dados obtidos através do processo de
recolha de dados da investigacdo. Para complementar a informacao possivel de
recolher através das respostas a questdo dezassete sobre a apreciacdo da
disponibilidade de servicos especializados ao nivel local e a identificacao daqueles
que sdo entendidos como adequados, na questao dezoito questionou-se os inquiridos
sobre a importancia associada a criacdo de Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer,
assim como em relacdo a justificacdo para o reconhecimento desta utilidade. Todas as
respostas permitem perspetivar a importancia de um empreendimento desta
natureza, havendo um dos inquiridos que o classifica como muito importante. A
justificacdo é explicada preponderantemente pela inexisténcia de servicos
especializados, mas foram indicadas outras razoes:

— apoio a familiares por técnicos e grupos de apoio;
— apoio e cuidado aos doentes de Alzheimer e seus familiares;
— acolhimento/acompanhamento destas situa¢des numa vasta regiao.

Estas respostas permitem entender que embora a principal justificacdo para a
utilidade da criagcdo de um Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer seja a auséncia de
servicos especializados para acompanhamento da evolucdo desta patologia
neurodegenerativa, os cuidadores/familiares, tal como em outras questdes, revelam a
extrema necessidade de eles proprios beneficiarem de apoio, ndo s6 por parte de
técnicos mas também por grupos de apoio. Desta forma, as respostas induzem a
necessidade de uma atencdo que consiga congregar o apoio ao doente com aquele que
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deve ser prestado ao cuidador/familiar, permitindo criar uma sinergia virtuosa de
adaptacdo a doenga, com paciéncia, resiliéncia e perseveranc¢a. A importancia e as
exigéncias subjacentes ao papel do cuidador/familiar sdo tao vincadas no cuidado ao
doente com deméncia, que exige uma interven¢do mais ampla que atinja estes dois
atores, considerados individual e coletivamente.

O autarca de Castelo Branco reconhece que a doenga de Alzheimer é uma area
fundamental que deve ser alvo de aten¢do, mas que ainda regista atualmente
fragilidades. Exemplo disso é o facto dos doentes enfrentarem diversas necessidades,
nomeadamente de institui¢des, servicos e atividades adequadas e especializadas. O
entrevistado afirma como necessidades dos cuidadores a informacdo e formacao
sobre a doenca e aspetos envolventes relacionados, bem como apoio psicossocial,
sobretudo de ajuda sobre como podem cuidar dos seus familiares com mais
conhecimento e qualidade. O interlocutor considera que deve existir apoio aos
doentes de Alzheimer e seus familiares, demonstrando a disposicio da Camara
Municipal para apoiar indiretamente através da cooperagdo com instituicoes da area
social bem como da area da saide. Ao mesmo tempo assume a estratégia de
encaminhamento de situagdes deste cariz para as instituicdes e profissionais que
intervém diretamente nesta area. O autarca assume que autarquia tem desenvolvido,
junto com as Instituicdes Particulares de Solidariedade Social, a procura de
estratégias para que os idosos estejam o maior tempo possivel nos seus meios, na
comunidade onde sempre viveram e no seu domicilio/com a sua familia. Estas sao
assumidas como um lema a prosseguir no ambito do apoio social a esta populacao,
reduzindo a institucionalizacao em contextos alargados.

O sentimento de isolamento e estar sé para enfrentar as problematicas inerentes a
doenca parece consolidada, reforcando a sensacao de desamparo e desconforto que
exigem uma intervencdo que perpasse a focalizagdo tradicional no doente,
envolvendo terapeuticamente o cuidador/familiar.

A questdo vinte do questionario, onde se questionou o cuidador/familiar sobre a
predisposicdo para recorrer aos servigos de Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer
se estivesse em funcionamento, procurando auxilio para o doente e para si, recolheu a
unanimidade dos inquiridos. Todos assumiram recorrer aos Sseus Servigos se
estivessem disponiveis. Na questdo seguinte, vinte e um, foi solicitado aos inquiridos
a identificacdo das varias respostas que pretenderiam encontrar neste Centro. Entre
aquelas que foram identificadas numa questao para resposta aberta, sobressai pelo
numero de referéncias a intervencao de técnicos especializados. Esta afirmacao
confirma a informacdo recolhida através das respostas a outras questdes, no sentido
de identificar a caréncia de intervengdo técnica, no sentido de reduzir os efeitos e as
problematicas decorrentes da evolu¢ao degenerativa. Para além deste tipo resposta,
foram indicadas outros como:
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— aabordagem de terapias que atenuem as consequéncias da evolu¢ao da doencga;

— a criagdo de um centro de dia com ocupacgdes para os doentes de Alzheimer,
nomeadamente atividades cognitivas e fisicas;

— adinamizagao de formas de fornecimento de apoio domiciliario;

— aprestagdo de varios cuidados ao doente, nomeadamente basicos;

— o desenvolvimento de estratégias para o esclarecimento de duvidas;

— a estruturacao de um espacgo para a partilha de experiéncias entre familiares;

— aimplementacao de mecanismos para apoio psicologico;

— adisponibilizagido de servicos temporariamente (por exemplo, periodo de férias) e em
dias de descanso (feriados, domingos);

— acriagdo de espagos de internamento.

Como se pode confirmar pelo tipo de respostas consideradas como importantes,
0s cuidadores/familiares tém uma perspetiva holistica de
intervencdo/acompanhamento do doente, focando uma série de servicos que podem
satisfazer varios tipos de necessidades, no sentido de garantir o bem-estar e a
qualidade de vida do doente. As respostas permitem reconhecer as duvidas, receios e
expetativas em relacgdo a doenca e sua evolugdo, assim como traduzem a
responsabilizacdo pelo cuidado, a preocupacdo com estratégias para assegurar
atividades que atenuem as consequéncias e o medo da incapacidade para tratar na
fase grave. Enquadrando estas respostas face a problematica em si, emergem outras
que estdo ligadas com o refor¢co da capacidade para cuidar: esclarecimento de
duvidas, partilha de experiéncias entre familiares e apoio psicolégico ao

cuidador/familiar.

Numa das entrevistas exploratérias, a médica da Clinica NEUROTeam - Centro
Integrado de Neurociéncias em Castelo Branco, quando questionada sobre as
necessidades que os doentes de Alzheimer e os seus cuidadores/familiares
enfrentam, destaca:

— necessidades de assisténcia médica (neurologia/psiquiatria e outras especialidades
tais como medicina geral e familiar, assim como medicina interna);

— necessidades de apoio psicolégico (consultas de psicologia, acompanhamento por
psicélogos com experiéncia na area de neuropsicologia );

— necessidades de apoio social (avaliagdo por assistente social; apoio social;
integracao/criacdo de grupos que permitam ao doente manter relagdes sociais com outras
pessoas, renovando uma vida ativa; entre outras);

— necessidades de reabilitacdo fisica (fisioterapia; ginastica; entre outras).

De seguida, focando os cuidadores em particular, a mesma entrevistada perspetiva
como muito importante destacar as necessidades de apoio que estes também
apresentam, em termos sociais, psicoldgicos e fisicos. Afirma que a exigéncia da
prestacdo de cuidado a um doente com doenca de Alzheimer é enorme e, ao fim de
algum tempo, sdo os cuidadores que necessitam de ajuda/auxilio. Continuando a
exposicao da sua perspetiva, a médica da Clinica NEUROTeam - Centro Integrado de
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Neurociéncias em Castelo Branco considera que em termos gerais vislumbra
necessidades marcadas ao nivel do apoio domiciliario, centros de dia e atencao
especializada em lares. Como sublinha o Diretor do Centro Distrital de Seguranca
Social de Castelo Branco, ndo existem medidas especificamente para a doen¢a em
causa, assumindo como fundamentais as a¢des a nivel preventivo, onde a area da
saude desempenha um papel preponderante, informando a populacao sobre todas as
etapas da doenga de Alzheimer.

6. As evidéncias da necessidade de recursos e servicos

especializados

Na questdo vinte e dois solicitou-se aos cuidadores/familiares que indicassem os
profissionais que classificam como imprescindiveis para o funcionamento eficaz de
um Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer. Do conjunto das respostas apreende-se
o equilibrio na importancia entre a dimensao medica e a dimensao psicossocial no
cuidado em relacdo a doenca. O psicélogo, o assistente social, o fisioterapeuta, o
médico, o enfermeiro e o terapeuta ocupacional sdo assinalados sensivelmente de
forma proporcional por todos os inquiridos. Neste sentido, a intervencao no ambito
do cuidado ao doente de Alzheimer tem que assumir um cariz polissémico,
proporcionando a satisfacdo dos varios tipos de necessidades vivenciadas por este e
pelos seus cuidadores/familiares, que ultrapassam as da dimensdo fisica. Estes
requerem um acompanhamento biopsicossocial capaz de assegurar a saide em todos
os sentidos, procurando aumentar a distancia em relacdo a degenerescéncia e ao
impacto que esta inevitavelmente provoca em si. Acrescenta-se ainda que um dos
inquiridos afirmou que seria também imprescindivel a presenca de um animador
sociocultural, enquanto a todos indicaram a necessidade da intervencao de
profissionais especializados.

Na entrevista exploratoria que teve como interlocutor o presidente da Alzheimer
Portugal, este esclarece que a associagdo, nos servigos que presta, conta com varios
profissionais, principalmente técnicos de servico social, psicologos, terapeutas
ocupacionais, enfermeiros e fisioterapeutas. Como se percebe, hd uma sintonia entre
os recursos humanos que os cuidadores/familiares consideram imprescindiveis e
aqueles que o representante da Alzheimer Portugal assume como disponiveis na
associacdo. Para este, estes técnicos sao profissionais, com formac¢do especifica na
area das deméncias, que prestam informacao, formacgdo, apoio aos cuidadores e
cuidados as pessoas com deméncia. Na questdo vinte e trés, para além da
identificacdo dos técnicos considerados fundamentais, solicitou-se aos
cuidadores/familiares inquiridos que indicassem também os servigos essenciais num
Centro onde se desenvolvesse o cuidado a doentes de Alzheimer e suas familias. Nas
respostas a esta questdo foi possivel precisar ainda mais a importancia de uma
intervencdao mais abrangente sobre o Alzheimer como doeng¢a neurodegenerativa. Os
servigos mais indicados foram os das seguintes areas:
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— neuropsicologia, o que traduz o reconhecimento consciente da afetacdo das relacoes
entre o cérebro e o comportamento humano, através das lesdes que causa défices em
diversas da cognicdo humana;

— intervencdo familiar, na medida em que perspetivam o papel central da familia no
cuidado, com os beneficios que esta responsabilidade traz para o doente, em contraponto a
institucionalizagdo, mas as consequéncias que também acarreta para aqueles que cuidam.

Para além destas duas areas, os inquiridos destacam também as areas psicossocial
e funcional, demonstrando a importdncia do investimento na manutencdo das
relagdes em rede, pré-sociais, invertendo a tendéncia perniciosa para a exclusdo
daqueles que sofrem de problemas de saide mental e seus cuidadores/familiares, por
exemplo, através de estratégias ja antes referidas no sentido da manutencao da
funcionalidade do doente. Este desejo de manutencdo da funcionalidade do doente ja
estava presente nas respostas a questdo vinte e dois, quando grande parte dos
inquiridos expde a necessidade de satisfazer algumas das necessidades dos doentes
através da sua ocupacdo, nomeadamente com atividades cognitivas e fisicas.
Recuperando a referéncia ao social, no espaco destinado a indicagdo de outros
servigos entendidos como essenciais num Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer,
os inquiridos indicaram como essencial o papel do voluntariado. Neste sentido, pode
entender-se que os cuidadores/familiares querem mobilizar o social em direcdo
aqueles que se afastam e sdo afastados a partir de estere6tipos sobre a doenca
mental.

Ainda no espacgo aberto de resposta para a identificagdo de outros servigos, em
tom de desanimo alguns inquiridos afirmam a necessidade de usufruir de todos
aqueles que sejam necessarios para assegurar o bem-estar e a qualidade de vida do
doente. Numa das entrevistas desenvolvidas, nomeadamente aquela que foi aplicada
a médica neurologista da Clinica NEUROTeam - Centro Integrado de Neurociéncias em
Castelo Branco, a entrevistada afirmou que a existéncia de centros especializados
seria uma enorme mais-valia para doentes de Alzheimer, com o consequente
beneficio em termos de qualidade de vida para estes e seus cuidadores/familiares.
Sublinha mesmo a relevancia de integrar os cuidadores num projeto deste tipo, pois
seria vantajoso para todos.

Ainda quanto ao sistema familiar, ha que referir que podem surgir situacdes de
inadaptacdo a evolucdo da doenca, as quais estd associado um elevado nivel de
stress1l. Este pode ser responsavel por comportamentos disfuncionais e disruptivos

" Segundo Redinbaugh, MacCallun e Kiecolt-Glaser (1995), os cuidadores que lidam mais regularmente com situacoes
de agressividade, embaraco, nao-cooperacao e comportamentos disruptivos por parte dos doentes de Alzheimer,
apresentam mais sintomas depressivos do que aqueles cujos doentes se comportam de forma mais sociavel. Neste
sentido, cuidadores que tenham fortes reacées negativas aos comportamentos disruptivos do doente de Alzheimer,
podem vivenciar uma depressao mais acentuada do que aqueles cuidadores que nao se sentem incomodados por estes
comportamentos inapropriados.
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na familia e no cuidador/familiar, refletindo uma espécie de transferéncia e inducao
comportamental que trespassa desequilibrios entre os membros da familia. Este
problema justifica a criagdo de um Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer, onde seja
possivel acompanhar o cuidador/familiar, apoiando o desenvolvimento equilibrado
da resiliéncia e capacidades de adaptacao as diferentes fases da evolucdo da doenga e
respetivas necessidades de cuidado.

No ambito das respostas a questio vinte e quatro, em que o0s
cuidadores/familiares tinham uma lista de programas para identificar como
fundamentais para num Centro vocacionado para o atendimento as exigéncias da
doenca de Alzheimer, foi possivel fazer o controlo daquelas que foram dadas em
questdoes anteriores. Confirma-se aqui a centralidade atribuida a estimulacao
cognitiva, uma vez que é aqui que se encontra o foco do processo de degenerescéncia,
mas também a intervencdo familiar. A identificagdo unanime das mais-valias de
programas de intervengao familiar, retrata bem as caréncias vividas pelas familias no
que diz respeito ao cuidado de pessoas com problemas de saide mental, elas préprias
afetadas nos seus equilibrios. Em segundo lugar, surgem assinalados os programas de
estimulacao fisica, que revela a preocupacdo dos cuidadores/familiares em relacdo as
consequéncias fisicas da evolucdo neurodegenerativa e a tendéncia para a
imobilidade, e os programas de consciencializacdo/sensibilizacdo da comunidade,
refletindo a ideia da incompreensdo sociocultural que existe sobre as problematicas
decorrentes da auséncia de saide mental. Por tltimo, e com igual representatividade,
surgem assinalados os programas de cuidados de saude/enfermagem e aqueles que
promovem a estimulacdo social. Reconhece-se assim a complementaridade que se
vislumbra entre as interven¢des médicas e aquelas que podem apoiar a manutengao
de lacos sociais.

A relevancia desta complementaridade é reconhecida pelos entrevistados. Por
exemplo, na entrevista a médica neurologista da Clinica NEUROTeam - Centro
Integrado de Neurociéncias em Castelo Branco, foi indicado que tendo em
consideracdo as necessidades possiveis de identificar em doentes de Alzheimer e
cuidadores/familiares, as acdes e medidas que as podem colmatar passam pela:

— facilitacdo do acesso a cuidados de satide primarios e de especialidade;

— realizagdo de programas de formagdo a cuidadores;

— realizagdo de programas de formagdo aos profissionais de centros de dia e lares;

— realizacdo de agdes de formagdo para a populacdo em geral;

— criacdo de centros especializados para tratamento destes doentes - com equipas
multidisciplinares - privilegiando a realizacdo de actividades para os doentes e, sempre que
possivel, integrando também os cuidadores

Sao vdrias as referéncias que sublinham a importancia da tomada de consciéncia
sobre as limitacdes, quer o cuidador/familiar se encontre sozinho (ou sozinha) a
prestar cuidados, quer beneficie do apoio da familia e dos amigos. A possibilidade de
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acompanhamento por parte de técnicos de varias areas, perspetivada como
importantissima por parte dos inquiridos, podera apoiar a reflexividade entre os
membros da familia e reduzir as situagdes de tensdo. Estas podem ser ultrapassaveis
se forem combinados cuidados domicilidrios com assisténcia no exterior, prestado por
um Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer, que consiga concentrar e disseminar os
saberes de varias areas cientificas sobre os varios tipos de intervencdo sobre a
doenca de Alzheimer, reconhecida como multifatorial. Aqui reconhece-se claramente
o papel que este Centro pode desempenhar como espaco de referéncia na prestacao
de cuidados especializados e na disseminacdo de boas praticas, principalmente
através da formacao de cuidadores familiares e profissionais ao nivel local e regional.

Quando questionado sobre a necessidade de criar centros de atencgao
especializada em deméncias/Alzheimer nas diferentes regides do pais e,
concretamente, na regiao e cidade de Castelo Branco, o presidente da Alzheimer
Portugal afirma que é importante, em primeiro lugar, conhecer as respostas
existentes em cada area geografica, se prestam cuidados e que cuidados prestam a
pessoas com deméncia, bem como quais sdo as suas caréncias e dificuldades. Neste
sentido, considera que ha que comegar por adaptar as estruturas que ja existem as
especificidades das pessoas com deméncia, nomeadamente através da arquitetura,
eliminacdo de barreiras arquiteténicas e, principalmente pela formacdo adequada de
dirigentes, auxiliares e técnicos. Paralelamente, entende como relevante a criacao de
novas respostas especificas que permitam caminhar no sentido da criacdo de uma
rede especializada de cuidados pelo pais inteiro, que funcionem como parceiros,
numa perspetiva de complementaridade para promover a qualidade de vida das
pessoas com deméncia e dos seus cuidadores.

Em relacdo a penultima questdo do questionario, onde se solicita aos inquiridos
que assinalem entre um conjunto de atividades aquelas que consideram essenciais
num Centro de Atengdo a Doenga de Alzheimer, verifica-se a unanimidade na
afirmacdo de que todas elas sdao importantes: grupos de autoajuda, a¢des de
sensibiliza¢do, acdes de formacao e atividades de lazer. Como se pode depreender da
identificacdo com estes tipos de atividades, os inquiridos requerem dindmicas que
exijam a sua reflexividade mas também a de todos os outros que compdem a
sociedade/comunidade, potenciando a aceitagdo das diferencas na satide mental. Esta
aceitacao, redutora das diferencas no sentido da exclusdo, podem ser invertidas
através das assinaladas atividades de lazer, onde se espera que aqueles que revelam
debilidades ao nivel da saide mental possam recrear-se. Ultrapassando aquelas que
aparecem identificadas como hipoteses no questionario, os cuidadores/familiares
indicam ainda outras no espacgo aberto para resposta: passeios, caminhadas, musica e
atividades para os familiares. Neste sentido, ha o desejo manifesto do envolvimento
em atividades recreativas, que liguem a um quotidiano normal com fugas aos
sobressaltos da deméncia, num contexto de atividade saudaveis.

Quando questionado sobre as ambigdes, presentes e futuras, da Associacao
Alzheimer Portugal, o seu presidente responde no sentido do reconhecimento da
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importancia da concretizacdo da sua visdo, que perspetiva uma sociedade que
verdadeiramente integre e reconheca os direitos das pessoas com deméncia e seus
cuidadores. Desta forma, estas ambi¢des sdo no fundo aspiragdes paralelas aquelas
que sao manifestadas pelos cuidados/familiares inquiridos, traduzidas pelo desejo
principal de envolvimento. Especificando, o entrevistado representante da associagcdao
daquela associagdo nacional considera fundamental a criagdo de um Plano Nacional
para as Deméncias que compreenda trés grandes eixos fundamentais:

1. melhoria da qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores,
abrangendo-se aqui as questdes que se prendem com a intervencdo farmacolégica e nao
farmacolégica, com os apoios sociais e com os equipamentos, através da criacdo e
implementacdo de politicas de satide e de enquadramento social especificas;

2. investigacdo sobre as causas, prevencdo e diagndstico da Doenc¢a de Alzheimer e
recolha de dados epidemioldgicos;

3. criacdo de quadro juridico definidor dos direitos das pessoas em situacdo de
incapacidade, incluindo o enquadramento legal dos cuidados, da intervencdo e da
investigacao.

Ainda segundo o mesmo interlocutor, este Plano Nacional de Deméncias deve
basear-se nos seguintes eixos:

— diagnéstico atempado;

— valorizagdo do papel dos clinicos gerais na dete¢do dos primeiros sinais da deméncia
e encaminhamento para consultas da especialidade;

— valorizacdo do papel dos cuidadores, e reconhecimento das suas necessidades
especificas;

— integrac¢do do estudo da deméncia como matéria obrigatéria na formagao médica;

— desenvolvimento de a¢des de formagao para cuidadores profissionais e familiares;

— existéncia de servigos e equipamentos modelo, com vista a aprendizagem e partilha
das melhores praticas.

Na ultima questdo, os inquiridos tiveram um espa¢o onde podiam indicar se
gostariam que fossem disponibilizadas terapias ndo farmacoldgicas aos doentes
familiares e de quem cuidam. As respostas revelaram algum desconhecimento em
relacdo ao papel deste tipo de terapias, como complementares a medicina
convencional e todas as outras estratégias psicossociais. No entanto, sobressaem
assinaladas as intervengdes sensoriais, junto com a estimulagdo cognitiva, o treino de
atividades de vida diaria e o relaxamento. De seguida vém intervenc¢des terapéuticas
como a psicoterapia, as agoes focadas nas condutas e comportamentos. Neste sentido,
pode afirmar-se que os cuidadores/familiares perspetivam o bem-estar dos seus
doentes como algo que exige a mobilizacdo de varias estratégias, no sentido de
melhorar de forma sinérgica a qualidade de vida em todas as etapas da
degenerescéncia. Alguns dos inquiridos ainda assinalaram outras atividades como a

dancaterapia e as terapias com animais, havendo mesmo, tal como nas respostas a
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outras questdes, quem sublinhasse que gostaria que fossem disponibilizadas todas as
terapias necessdrias para aquele bem-estar do doente.

Pode concluir-se com a andlise da resposta do representante da Alzheimer
Portugal a questdao com a qual foi questionado sobre as necessidades ao nivel da
deméncia que considera mais emergentes em Portugal, quer em termos politicos,
quer para os proprios doentes, na qual afirma que apesar de se falar cada vez mais de
deméncia, na verdade ainda ha muita falta de informagdo e de formacdo, tanto nos
cuidadores/familiares como nos profissionais de saide. Na sua perspetiva o cidadao
comum e, por vezes, até os profissionais, ndo esta devidamente informado, fazendo
com que ndo consiga interpretar os primeiros sinais e ndo procure o diagnéstico
atempadamente, com todos os custos inerentes em termos de perda de autonomia e
de qualidade de vida. Esta perspetiva é confirmada pelas respostas as varias questdes
do questionario aplicado aos cuidadores/familiares. Neste sentido, o0 mesmo
responsavel considera que as principais necessidades sdo a informacgao e a formacao.
O investimento nestas duas areas é entendido como decisivo, fazendo toda a
diferenca. Na entrevista fez referéncia a utilidade de uma campanha nacional, com
envolvimento direto do poder central e local, no sentido da sensibilizacao e
desmistificagdo da deméncia.

Numa outra perspetiva, que corrobora as consideragdes possiveis de apreender
nas respostas dos cuidadores/familiares inquiridos, o presidente da Alzheimer
Portugal afirma as pessoas com deméncia necessitam sobretudo de cuidados
especificos, prestados por profissionais com formacdo adequada, devendo ser
obrigatdria a formacgdo especifica para todos aqueles que cuidam destas. De seguida, o
mesmo entrevistado afirma que o cuidado deve ter lugar em estruturas que ja
existem e que acolhem pessoas com deméncia, ndo as descontextualizando. No
mesmo sentido, da defesa dos direitos da pessoa com demeéncia, o interlocutor
sublinha que outro aspeto fundamental é do respeito pelos direitos das pessoas com
demeéncia que precisam de ser acompanhadas ou representadas no exercicio dos seus
direitos tanto no que toca a gestdo do seu patriménio, quer no que respeita aos
cuidados e a saude. As decisOes sobre estas matérias sao diariamente assumidas por
quem ndo tem legitimidade para o fazer, ficando as pessoas, naturalmente
vulneraveis, sujeitas aos mais diversos abusos. Urge alterar a legislagdo sobre o
suprimento da vontade das pessoas em situacao de incapacidade. Esta tem sido uma
grande batalha da Alzheimer Portugal.

Apesar do Diretor do Centro Distrital de Seguranca Social de Castelo Branco
reconhecer a necessidade de estruturas/servicos que possam responder
adequadamente as necessidades provocadas pela prépria doenca, afirma que estas
ndo existem, ndo havendo apoios especificos para a doenga de Alzheimer. O
entrevistado refere ainda a existéncia de Acordos de Cooperagdo que sdo pagos
mensalmente, para Estrutura Residencial para Pessoas Idosas (ERPI), Centros de Dia
e SAD’s. Tendo estes ultimos, proposta para aumento para 100% para uma maior
eficacia dos servicos prestados.
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Perante esta estrutura de apoios e o reconhecimento das necessidades de cuidado,
o mesmo interlocutor considera que o ideal seria a criacdo no distrito de pelo menos
uma estrutura especializada em doentes de Alzheimer, embora o contexto de crise
ndo permita vislumbrar a sua concretizacdo. Perante a inexisténcia deste espago
especializado, é apontada como alternativa uma vasta rede de ERPI no distrito,
assumindo-se que a solucdo poderia passar pela transforma¢do duma delas numa
Unidade destinada a esse fim. O Diretor do Centro Distrital de Seguranc¢a Social de
Castelo Branco aponta algumas das vantagens deste espaco:

— maior preven¢ao das situagdes, uma vez que a doenc¢a se desencadeia por
varias fases e existe ainda muito pouca informacdo sobre a doenga em si;

— possibilidade de se efetuar rastreios precoces;

— maior acompanhamento médico, social e psicoldgico (este ultimo ja é efetuado,
por exemplo, pelos cuidados continuados).
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Parte Il

Capitulo VI. Proposta de intervencao

1. Proposta de estrutura/funcionamento do Centro de
Atencao a Doenca de Alzheimer - Castelo Branco

1.1. Objetivo geral

Criar/elaborar um guido acerca da estrutura e funcionamento de uma instituicao
com concec¢ao, natureza e alcance em atencdo diferencial que cubra as necessidades
dos familiares e doentes de Alzheimer nos ambitos de prevencdo, reabilitacdo e
atencdo assistencial e pessoal, na cidade de Castelo Branco.

1.2. Objetivos especificos

> Criar um recurso socio-sanitario de valor acrescentado na atencdo a
dependéncia por doenca de Alzheimer.

> Assegurar um espago especializado para as familias cuidadoras, procurando
satisfazer as suas necessidades em matéria de informacdo, formacdo e
acompanhamento (tratamento psicolégico, etc.).

> Garantir um servico de atencdo e manutencdo da qualidade de vida dos
doentes de Alzheimer, complementar aos servi¢cos sociais e aos servicos publicos de
saude.

> Proporcionar uma atencao adequada para a fase inicial e moderada da Doenca
de Alzheimer, facilitando a permanéncia do doente de Alzheimer no seu domicilio e
permitindo a familia a articulagdo bem sucedida entre a prestacao de cuidados e a sua
vida pessoal, profissional e social.

1.3. Referéncia do projeto e elementos de diagnostico

A estruturacao deste projeto teve como referéncia o Modelo de Centro de Dia para
la atencidn a personas com enfermedad de Alzheimer. Os elementos de diagndstico que
suportam a apresentacdo desta proposta encontram-se expostos nos diferentes
capitulos e pontos anteriores, de onde se conclui a identificacio de varias
necessidades no doente de Alzheimer e no(s) seu(s) cuidador(es)/familiar(es), assim
como a insuficiéncia de respostas no sentido da sua satisfagdo ao nivel local.
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1.4. Valéncia da resposta social: Centro de Dia

Embora tenha sido enumerada por grande parte dos entrevistados a necessidade
de um local temporario para os familiares (de modo a poderem deixar os doentes ao
cuidado de instituicoes de modo permanente, em periodos de curta duragdo),
considera-se que possivelmente esta necessidade venha a ser colmatada de certa
forma com a abertura da Unidade de Cuidados Continuados na Cidade de Castelo
Branco, aguardada para breve (préoximos meses). Além disso, esta sera também uma
resposta adequada a fase final da doenca. Deste modo, considera-se que o Centro de
Dia deva ser a valéncia mais adequada para o presente projeto pois pretende-se que
os doentes de Alzheimer sejam mantidos no seu seio familiar, embora com o devido
acompanhamento e intervencdo especializada. Torna-se importante referir que
também a valéncia de SAD foi igualmente descrita como interesse por parte dos
familiares, contudo considera-se que este ndo serda um servi¢o necessario, visto que
estard previsto a disponibilizacdo de servicos de refeicGes e higiene pessoal, no
Centro de Dia e, de outro modo, parecem existir suficientes institui¢des prestadoras
do referido SAD que respondam aos pedidos dos cidadaos na cidade.

1.5.Composicao da equipa transdisciplinar e principais tarefas

Tabela 8-Proposta da Composicao da equipa transdisciplinar e principais tarefas dos profissionais do Centro de
Atencdo a Doenca de Alzheimer

Profissional responsavel pelas seguintes competéncias: avaliagdo
neuropsicolégica, bem como diagndstico emocional e de conduta do
. doente e demarcar objetivos terapéuticos; avaliacdo e tratamento
Psicologo o » ' _ '
psicolégico, ao familiar cuidador, em assuntos interrelacionados com
cuidado ao doente de Alzheimer; Organizar e dirigir os grupos de

autoajuda e terapia familiar.

Devera assumir a rece¢do individual das visitas por parte dos
familiares e dos doentes de Alzheimer, correspondendo informagdes
. . de orientagdo sobre a doenga e recursos sociocomunitarios; Apoio em
Assistente Social - ) ) o _
questdes sociais, legais e ajudas técnicas. Promocdo e organizagido de
programas e projetos (sessdes de informacdo, sensibilizacdo da

comunidade, entre outros).

Supervisiona e elabora as fichas de controlo do estado de satude dos
Enfermeiro utentes diariamente (medi¢cdo de tensdo arterial, glicémia, e outros

valores significativos); Registo das terapéuticas utilizadas.

Médico Elabora e atualiza a histéria clinica de cada utente; proporciona,
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dentro das matérias da sua competéncia, informacdo aos familiares
dos doentes de Alzheimer e a instituicdo (carateristicas da prépria
doenca, cuidados basicos, necessidade de realizar analises/exames
complementarias e/ou derivacdo de outros especialistas, etc.); além
disso, devera colaborar na elaboracdo de programas de enfermagem

e fisioterapia.

Tera como fun¢des avaliar o estado funcional e fisico de cada um dos

utentes, bem como planificar e executar diretamente os programas de

Fisioterapeuta
reabilitacdo ou preventivos, a nivel grupal e individual; Monitorizar
as maquinas e utensilios do servico de fisioterapia.
Terapeuta Responsavel pelos servicos e atividades de estimulacdo cognitiva,
Ocupacional atividades de lazer e convivio.

Auxiliares de

Geriatria

Encarregadas pelas tarefas de limpeza e arrumacdo das instalagdes,
acompanhamento e prestacdo de cuidados aos utentes, tais como:
preparacao de refeicdes/alimentacdo, higiene, seguranga/vigilancia e

conforto.

Administrativo

Terd como principais func¢des: gestdo da contabilidade, da
correspondéncia, arquivos e gestao fiscal e laboral; atendimento

telefénico e rececdo de visitas no centro.

Voluntarios

As pessoas que queiram colaborar com a instituicdo, em moldes de
voluntariado, deverdo integrar a equipa de colaboradores da
instituicdo. Os voluntarios deverdo ser orientados para funcdes
essencialmente de acompanhamento em atividades de estimulacdo
cognitiva, seguindo indicacdes pautadas pelos profissionais quer para
o general do grupo de doentes, quer individuais. Além disso, poderdo
também colaborar em acompanhamento dos utentes na instituicao,
como em saidas ao exterior e preparacdo de festas comemorativas e
ainda em agdes de divulgacdo e sensibilizacdo da doenga de

Alzheimer e do Centro na comunidade.

Elaboragao propria

Torna-se importante referir que todos os profissionais, bem como voluntarios a
integrar no Centro deverdo ter conhecimentos e formacao prévia especifica na

Doenca de Alzheimer, de modo a garantir a sua especializacdo e diferenciacdo na
prestacao de servigos. Devera ser nomeado para o desempenho de fungdes de direcao
técnica, um dos profissionais com habilitagdes superiores.
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1.6. Composicao dos servicos complementares

Para além dos servigos garantidos pelos elementos da equipa transdisciplinar,
projeta-se a existéncia de servicos complementares: transporte; alimentac¢do; higiene;
cabeleireiro e estética; ampliacdo de horario (dias de descanso, como domingos e
feriados). Parte destes servicos complementares, a excecao da ampliacdo de horarios
e do banho, possivelmente deverdo ser prestados por parte da contratacdo de
servicos de empresas externas.

1.7. Atividades e programas

Tabela 9- Atividades e programas propostas para o Centro de Atencao a Doenca de Alzheimer

As atividades e exercicios cognitivos tém como objetivo a
Estimulacao
manutencdo das capacidades cognitivas do doente; a
Cognitiva e
intervencao torna-se primordial no que se refere a prevencao o
Intervencao
aparecimento de comportamentos e atitudes desadequadas
Condutual
que perturbem a convivéncia normal.

Propde a execugdo de atividades e exercicios, individuais e
grupais, que auxiliem a manutencao das capacidades fisicas
Psicomotricid | como a prevencdo de quedas, manutencao ou recuperagdo do

ade equilibrio e coordenagdao, movimento global das articulagdes,

relaxamento e tratamento de problemas osteomusculares.

Ambiciona-se a realizagdo de terapias nao farmacolégicas e
holisticas, dirigidas ndo s6 aos doentes de Alzheimer, bem
como outras dirigidas aos familiares e cuidadores, de modo a
promover o bem-estar e conforto dos mesmos. Além das ja
. descritas pormenorizadamente (estimulagdo cognitiva e
Terapias ndo | 3 .
- intervengdo condutual), foram também nomeadas outras
farmacologicas e o . _ o
. preferéncias pelos questionados na presente investigacao -
holisticas . _ _ _ o o
musicoterapia, dangaterapia, terapia com animais, terapia Reiki
e intervengdes sensoriais - que deverao ser executadas com a
colaboracdo de profissionais com formacao especifica nestas

terapias.

Pretende-se a execuc¢do de atividades ludicas e de convivio

Atividades de que promovam a interagdo social entre os utentes, os familiares
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e os colaboradores.

Prende-se com o apoio psicossocial oferecido aos familiares
de doentes de Alzheimer, visto que a familia sofre um
transtorno - de ambito psicolégico, social, fisico, econémico
e/ou legal - aquando o desenvolver da doenca de Alzheimer,
necessitando de ajuda profissional especializada que auxilie a
enfrentar e a ultrapassar fases complexas. Além disso, deverdo
ser realizadas a¢des de informacao e formacdo que esclaregcam
familiares, cuidadores e a comunidade em geral acerca da

tematica da doenca de Alzheimer.

Os voluntariados devem ser vistos como parte fundamental
da instituicdo, complementos as ag¢des desenvolvidas. Deste
modo, torna-se importante desenvolver projetos que
estimulem o interesse por parte da comunidade na colaboracao

com a missao e visao da instituicao.

Caraterizam-se por reunides periddicas entre familiares e
cuidadores, mediadas por um profissional, levando a cabo a
partilha de experiéncias e transmissio de informacao

pertinente.

Elaboracao propria

As atividades que a instituicio desenvolva deverdao ser sempre oferecer uma
atencdo integral adaptada as carateristicas e limita¢des de cada individuo.
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1.8. Arquitetura e decoracao do espaco

A arquitetura e decoracao do espago deverao corresponder as normativas em
vigor praticadas em Portugal12 e na Unido Europeia e seguir indicagdes de projetos
elaborados com consideragdes acerca das carateristicas e limitagdes dos doentes de
Alzheimer. Procurar-se-3, sobretudo, criar e disponibilizar um espago preparado para
acolher os referidos doentes, com seguranga, sem menosprezar o conforto e o bem-
estar dos mesmos. Dois exemplos praticos e pertinentes a referenciar neste ambito
dizem respeito a simplicidade da arquitetura das instalagdes, bem como a
disponibilizacdo de sinalética informativa facilmente reconhecidas pelo utente, de
modo a facilitar a sua mobilidade e reconhecimento do espago. Além disso, deverao
ser eliminadas quaisquer barreiras que dificultem a locomog¢do ou sejam
propiciadoras de quedas, retirando objetos dos locais de passagem. Outro aspeto a ter
em conta na construcdo das instalacdes refere-se a existéncia de corrimdes nas

paredes, onde os idosos se possam apoiar.

2 Nomeadamente nas diretrizes fornecidas no documento sobre Recomendacdes Técnicas para Equipamentos Sociais
(Centros de Dia), bem como o Modelo de avaliacdao da qualidade de Centro de Dia, ambos do Instituto da Seguranca
Social.
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Conclusées

A doenca de Alzheimer é uma doenc¢a do foro neurolégico que afeta todas as
vertentes da vida pessoal, ndo somente aos préprios doentes mas também os
prestadores de cuidados, que sdao na sua maioria familiares dos doentes. O cuidado
pode significar um trabalho de 24 sob 24 horas e, assim, os cuidadores informais
deixam de ter tempo para trabalhar remuneradamente ou para desenvolver outro
tipo de atividades, nomeadamente cuidar de outros membros da familia ou até
mesmo conviver. Diversos estudos sociolégicos revelam alarmantes niveis de stress e
depressao entre os cuidadores, além do impacto na saude fisica devido aos esforgos
realizados.

Sendo esta uma doenga que afeta abruptamente a vida de muitas pessoas no
mundo, e o numero de doentes tem tendéncia a aumentar drasticamente nas
proximas décadas, os governos deverdo considerar urgentemente a implementagao
de programas de prevencdo, o rastreio e diagnostico precoce prioridades essenciais
na area da deméncia. Apenas através destas acdes sera possivel contribuir para a
prevencao do profundo impacto econémico que implica a doenca de Alzheimer.

Embora sejam prestados, no nosso pais, cuidados a idosos, de forma mais ou
menos estruturada, estes estdo muito aquém dos modelos praticados nos outros
paises europeus, quer em termos de medidas politicas especificas, quer em termos do
numero e tipologias especializadas das respostas sociais. Deste modo, urge no nosso
pais uma preparacao estrutural capaz de dar resposta as necessidades dos doentes e
seus familiares, ou seja, o usufruto de apoio através de redes formais e especializadas.

A recolha de dados da presente investigacdo permitiu assim contribuir para a
compreensao das necessidades e expetativas dos familiares de doentes de Alzheimer,
residentes em Castelo Branco, sendo que a notoriedade do interesse manifestado
pelos mesmos em receber apoio por parte de uma instituicdo com estrutura
especializada, emergiu na elaboragdo da estrutura e criacdo do Centro de Atencdo a
Doenca de Alzheimer, na referida cidade. A criagdo de um equipamento com a
afetacdo de profissionais das mais diversificadas areas (Médico Neurologista,
Enfermeiros, Fisioterapeutas, Psicologos, Assistentes Sociais, Terapeutas
Ocupacionais, entre outros) de modo a elencar os conhecimentos especificos de todas
as vertentes respeitantes ao individuo e a sociedade, afirma-se como uma resposta
necessaria no cumprimento desta fase de vida do doente e da familia com dignidade,
sobretudo através da prestacdo de informacdo, formacgdo, apoio psicossocial, e
atividades adequadas ao doente, tal como a estimulacdo cognitiva. Como se podera
confirmar, um Centro da natureza do Centro de Atencdo a Doenga de Alzheimer, tera
que partir de um perspetiva de intervencao holistica, que interprete a doenca e as
suas problematicas para além dos limites biopsicossociais do doente, contemplando
também o cuidador como suporte essencial ao seu bem-estar, melhorando de forma
significativa as suas condi¢des de existéncia.
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A inexisténcia de nimeros reais que nos permita conhecer quantitativamente as
pessoas afetadas pela patologia no nosso pais e concretamente nas diversas regides
(e neste caso, em Castelo Branco) é, de facto, um aspeto que, de certa forma, pode
restringir este estudo. Neste sentido, foi solicitada colaboragdo por parte da Unidade
Local de Saude de Castelo Branco, para facultar o nimero de utentes identificados,
pelo sistema, com a patologia de Alzheimer/deméncia, contudo o pedido foi
indeferido. Além do mais, foi igualmente requerida colaborag¢do no que diz respeito a
realizacdo dos questiondrios a familiares de doentes de Alzheimer, de modo a
conseguir obter um niimero mais elevado de inquiridos (e num local mais apropriado
para a realizacdo da recolha de dados), também indeferido e que, assim, constituiu
uma limitacdo na investigacdo. Verificamos que ha ainda um longo caminho a trilhar
na resposta de apoio e intervencao com o Alzheimer no nosso pais e no mundo, que
exige a dedicacdo de inimeros profissionais, mas também ao Estado o interesse de
encontrar meios e recursos que serviam para solucionar alguns dos problemas das
familias com doentes de Alzheimer.

Além disso, ndo devem ser menosprezadas as pesquisas cientificas que levam a novas
descobertas e contribuem para a melhoria da qualidade de vida dos doentes, através de
terapéuticas para controlo do avango progressivo dos sintomas visto que ainda nio existe
uma cura definitiva ou até mesmo técnicas capazes de retroceder os sintomas desta doencga.
Neste ambito, as Tecnologias da Informagdo e Comunicacdo para a Saude tém um papel
fulcral de cooperacdo que pode levar a feitos até entdo inatingiveis. Deve, entdo, haver uma
preocupacgao por parte dos governos sobre incentivos e apoios ao aumento da investigacdo
nesta drea com o objetivo de garantir a evolucdo das condi¢des de vida daqueles que sofrem
deste mal.
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Nota Introdutoéria

Como parte dos requisitos para obtencao do grau de Mestre em Gerontologia
Social, na Escola Superior de Educacdo de Castelo Branco, estamos a desenvolver um
trabalho-projeto que se intitula “Centro de Ateng¢do a doenca de Alzheimer - Proposta
de Implementagdo na cidade de Castelo Branco” que tem como objetivo a elaboragao
de uma proposta de estrutura/funcionamento de um Centro especializado dirigido
aos doentes de Alzheimer e seus familiares e/ou cuidadores na cidade de Castelo
Branco.

Para isso, torna-se necessario identificar as necessidades e expetativas dos
familiares de doentes de Alzheimer, pelo que se solicita a sua colaboragdo para o
preenchimento do presente questiondrio. Este sera utilizado apenas para efeitos da
investigacao, é confidencial e an6nimo.

Agradeco, desde ja, a sua colaboracgao!

A mestranda,

Inés Alexandra Ramalhete Tdco
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Questiondrio

Instrucdes de preenchimento: Assinale com uma cruz (X) a(s) resposta(s) mais
adequada(s).

Parte I- Caracterizacdo Sociodemogrdfica

1.Género:
Feminino

Masculino D
Idade: anos

2.Nivel de Instrucgao:
Nao possui qualquer grau de ensino completo
Ensino Basico

Ensino Secundario

Hinnn

Ensino Superior

3.Estado civil:
Solteiro(a)
Casado(a)/Uniao de facto

Divorciado

NN

Viavo

4.Situacao perante o trabalho/Profissao:
Empregado(a)
Desempregado(a)

Reformado(a)/pensionista

.

Domeéstico(a)
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5.Qual a sua relacao de parentesco com a pessoa a quem presta cuidados?
Esposo (a)
Pai/Mae
Sogro(a)
Irma(o)

Filho(a)

O

Outra. Qual?

6.Vive na mesma habitacao que o seu familiar?
Sim |:|
Nio |:|

6.1. Se Sim:
Permanentemente

Ocasionalmente

1]

Parte II - O cuidador

O/A senhor(a) é cuidador de uma pessoa diagnosticada com a doenca de Alzheimer.

1.Ha quanto tempo cuida do seu familiar? anos e meses.

2.Quais as principais dificuldades que encontra desde que cuida do seu
familiar?

[]

Tensdao emocional/Irritacao
Depressdo/Stress/Angustia

Trabalho fisico/sobrecarga de tarefas
Falta de tempo para cuidar de si préprio

Falta de tempo para conviver/Restrigdes sociais

100 0

Exigéncias economicas
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3.Tem alguém a quem confidencie os seus sentimentos em relagao a situacao de
prestacao de cuidados ao doente de Alzheimer?

Sim D
Nao D

3.1.Se Sim, com quem?

3.2.Considera isso importante para si? Em que medida?

Parte III - Avaliagdo do impacto emocional

1.Quais os sentimentos que acarreta, para si, a prestacao de cuidados ao doente
de Alzheimer?

2.Como tem encarado a doenc¢a do seu familiar?

3.Quais os principais medos em relacao a doenca do seu familiar?
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4.Tem ajuda de mais alguém para cuidar do seu familiar?

Sim I:I
Nio [ ]

5.Se Sim, de quem e/ou de que entidade?

Parte IV - O Centro de Atengdo a doenga de Alzheimer

1.Considera que seria importante receber apoio profissional, de forma a lidar
com a doenca do seu familiar? Em que medida?

2.Que tipo de apoio gostaria de receber?
Apoio Psicolégico

Apoio Domiciliario

Técnicos especializados

(Ex: Enfermagem, Psicologia e outros)

1 OO0 O

Centro de Dia

Outros.Quais?
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3.Considera que os familiares e doentes de Alzheimer tém disponiveis os
servicos e equipamentos adequados no concelho de Castelo branco?

Sim D
Nio D

3.1.Se sim , quais?

3.2.Se ndo, que tipo de servicos e equipamentos seriam adequados, na sua
opiniao?

4,Considera que a implementacao de um Centro especializado em Alzheimer na
cidade de Castelo Branco seria importante? Em que medida?

5.Caso este Centro estivesse em funcionamento, recorreria ao mesmo para
procurar ajuda para si e para o(s) seu(s) familiar(es)?

Sim

Nao

6.Que tipo de respostas e ajudas esperaria desse Centro?
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7.Que profissionais considera imprescindiveis para o devido funcionamento do
mesmo?

Psicélogo
Assistente Social
Enfermeiro
Médico
Fisioterapeuta

Terapeuta Ocupacional

.

Outros. Quais?

8.Que servicos considera essenciais num Centro deste tipo?
Servicos da area sanitaria
Servigos da area funcional
Servigos da area psicossocial
Servicos da drea neuropsicologica

Servigos de Intervencdo familiar

1100 O O

Outros.Quais?

9.Que programas considera fundamentais num Centro deste tipo?
Programas de estimulacao cognitiva

Programas de estimulagao social

Programas de estimulacgao fisica

Programas de enfermagem/cuidados de saude

Pogramas de intervencao familiar

Programas de consciencializacdao/sensibilizacdo da comunidade

O]

Outros.Quais?
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10.Que atividades considera seriam essenciais num Centro deste tipo?
Grupos de autoajuda
Agdes de Formacgao

Acdes de Sensibilizagao

.

Atividades de lazer/Comemoragdes festivas

Outras.Quais?

11.Que terapias nao farmacologicas gostariam que fossem disponibilizadas?
Estimulacao cognitiva

Psicoterapia

Treino de Atividades da Vida Diaria
Musicoterapia

Dancaterapia

Terapia Reiki

Intervenc¢des condutuais/comportamentais
Intervencoes sensoriais

Relaxamento

OO0 oot

Terapia com animais

Outras.Quais?

Agradeco a sua colaboracido na informacao transmitida, permitindo a realiza¢ao

deste estudo.
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Apéndice B - Transcricdo da entrevista realizada ao
Exmo. Sr. Diretor da Sub-Regidao da Seguranca Social de
Castelo Branco
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Transcricao da entrevista realizada ao Exmo. Sr. Diretor da Sub-Regiao da

Seguranca Social de Castelo Branco Melo Bernardo

1. Como carateriza o apoio, relativo as respostas de apoio social, aos
doentes de Alzheimer e aos seus familiares/cuidadores de Castelo Branco?

R.: Nao existe respostas especificas para os doentes de Alzheimer em Castelo
Branco contudo, existem estruturas de apoio social em que os mesmos podem ser
inseridos e acompanhados.

Em Castelo Branco existem 158 IPSS com acordos de cooperagao. Estas
instituicdes possuem 482 respostas sociais, das quais 349 sdo dirigidas a Terceira
Idade. Falamos de Estruturas Residenciais Para Idosos, Centros de Dia e Servico de
Apoio Domicilidrio. Este ultimo consiste na prestacdo de cuidados e servigos a
familias e ou pessoas que se encontrem no seu domicilio, em situagdo de dependéncia
fisica e ou psiquica e que ndo possam assegurar, temporaria ou permanentemente, a
satisfacdo das suas necessidades basicas e ou a realizagdo das atividades
instrumentais da vida diaria, nem disponham de apoio familiar para o efeito. 0 SAD
presta cuidados de higiene e conforto pessoal, higiene habitacional, fornecimento e
apoio nas refeicdes e tratamento de roupa de uso pessoal do utente.

Para além das Instituicdes, temos uma Rede de Cuidados Continuados no distrito.
Estas unidades sdo dirigidas as pessoas em situa¢do de dependéncia, com base numa
tipologia de respostas adequadas, assentes em parcerias publicas, sociais e privadas,
visando contribuir para a melhoria do acesso do cidaddo com perda de
funcionalidade ou em situacao de risco de a perder, através da prestacao de cuidados
técnica e humanamente adequados. Estas unidades e equipas assentam numa rede de
respostas de cuidados continuados integrados em articulagdo com as redes nacionais
de satude e seguranca social.

No distrito de Castelo Branco existem:

-Duas unidades no concelho da Sert3, Centro Social do Orvalho, uma unidade de longa
durac¢do (ULD 180 dias) com 16 camas e uma unidade de média duracao (ULM 90
dias) com 16 camas;

-Duas unidades na Santa Casa da Misericordia de Vila de Rei ULD 38 camas, 30 camas;

- Uma unidade em Cernache do Bonjardim no Centro Assisténcia Beato Nuno - ULD -
30 camas;

- Duas unidades na Santa Casa da Misericordia de Idanha-a-Nova - UMD 10 camas -
ULD 20 camas;

- Uma unidade em Penamacor, Lar D. Barbara Tavares da Silva - ULD 25 camas

- Duas unidades na Santa Casa da Misericordia do Funddo - UMD 10 camas e ULD 10
camas.
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2. Quais as necessidades que considera enfrentarem estes doentes, bem
como os respetivos familiares/cuidadores?

R.: Nao me compete caraterizar a doenc¢a de Alzheimer contudo, a mesma remete-
nos, naturalmente, para um quadro-tipo, onde os doentes apresentam como
principais sintomas a progressiva degradacao das fung¢des cognitivas e uma grave
reducao da autonomia pessoal e da adequagdo do comportamento. Neste sentido
necessitam de estruturas/servicos que possam responder adequadamente as
necessidades provocadas pela prépria doenga.

Cuidar de um doente de Alzheimer exige um acréscimo de responsabilidades, ao
nivel das atividades basicas da vida diaria, pois é necessario o apoio nas atividades
pessoais e instrumentais; ao nivel econémico, a doenga implica despesas acrescidas;
ao nivel social porque se debate diariamente com o estigma face a doenca e ao nivel
emocional porque o doente convive diariamente com a familia e exige, por vezes, uma
dedicacdo a tempo integral por parte desta.

3. Tendo em conta essas necessidades mencionadas, que acoes e medidas
de resposta poderao ser desenvolvidas?

R.: J& existe algumas medidas de respostas das quais enunciadas na primeira
questdo. Contudo, ndo existem medidas especificamente para a doenca em causa. As
acoes que se poderao desenvolver sdo a nivel preventivo. A satide tem um papel
preponderante informando a populacdo sobre todas as etapas da doenca de
Alzheimer.

4. Como carateriza o apoio prestado pela Seguranca Social a estes doentes e
as suas familias/cuidadores? Que alteragdes vé como necessarias quanto a este
apoio?

R.: Como ja foi referido nao existem, de momento, apoios especificos para a doenca
de Alzheimer contudo, a mesma insere-se num conjunto de medidas e de apoios que a
Seguranga Social possui.

Passo a enunciar os apoios concedidos pela Seguranca Social:

7

- Ajudas Técnicas é uma resposta social que disponibiliza materiais e
equipamentos utilizados para atenuar as consequéncias da falta de mobilidade e da
deficiéncia ou incapacidade e visam proporcionar ao individuo ou cuidador a
possibilidade de realizar as tarefas quotidianas, com a maior normalidade possivel.

- O Subsidio por assisténcia de 32 pessoa é uma prestacao mensal, atribuida aos
pensionistas de invalidez, de velhice e de sobrevivéncia, que dependem da assisténcia
permanente de outras pessoas, para a satisfacdo das suas necessidades basicas, tais
como alimentacgado, higiene pessoal e locomog¢ao, implicando um acompanhamento de,
pelo menos, 6 horas diarias. A situacao de dependéncia é certificada pelo sistema de
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verificacao das incapacidades permanentes. Este subsidio ndo é atribuido nos casos
em que a assisténcia permanente seja prestada por entidades da satide ou de apoio
social, oficial ou particular sem fins lucrativos, financiados pelo Estado, coletivas de
direito publico ou de direito privado e de utilidade publica.

- O complemento por dependéncia é atribuido a pensionistas dos regimes de
seguranga social que se encontrem em situacdo de dependéncia. Consideram-se em
situacdo de dependéncia os pensionistas que ndo possam praticar com autonomia os
atos indispensaveis a satisfacdo das necessidades basicas da vida quotidiana,
nomeadamente os relativos a realizacdo dos servicos domésticos, a locomocgdo e
cuidados de higiene, precisando da assisténcia de outrem.

- A Pensdo Social de Invalidez trata-se de uma prestacdo em dinheiro atribuida,
mensalmente, aos beneficidrios em situacdo de incapacidade permanente para toda e
qualquer profissao.

Tém direito os cidadados que:

a) Tenham uma incapacidade permanente para toda e qualquer profissdo, que nao
resulte de acidente de trabalho ou de doenca profissional, confirmada pelo Sistema de
Verificacdo de Incapacidades;

b) Nao se encontrem abrangidos por qualquer regime de protecdo social
obrigatério ou pelos transitdrios dos rurais ou, estando-o, ndo satisfagam os periodos
de garantia definidos para acesso a pensdo de invalidez;

c) Sendo pensionistas de invalidez ou de sobrevivéncia tenham direito a pensao de
montante inferior ao da pensao social;

d) Tenham idade superior a 18 anos;

e) Tenham rendimentos mensais iliquidos iguais ou inferiores a 167,69 EUR caso
se trate de pessoa isolada, ou a 251,53 EUR tratando-se de casal (corresponde a 40%
e 60%, respetivamente, do valor do indexante dos apoios sociais (IAS) - condigdo de
recursos.

- A Pensao de Invalidez:

E um valor pago mensalmente, destinado a proteger os beneficiarios do regime
geral de Seguranca Social nas situacdes de incapacidade permanente para o trabalho.

Considera-se invalidez toda a situagdo incapacitante, de causa nao profissional,
que determine incapacidade permanente para o trabalho. O direito a pensio de
invalidez é reconhecido ao beneficiario que tenha:

- Incapacidade permanente, relativa ou absoluta, para o trabalho, de causa nao
profissional, certificada pelo Sistema de Verificagdo de Incapacidades (SVI)

- Cumprido o respetivo prazo de garantia que sdo pelo menos 5 anos.

- Os Subsidios Eventuais: é atribuida uma verba a pessoa ou familia em situacao
econdmica precaria. Trata-se, como o proprio nome indica, uma verba eventual ndo
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superior a trés meses. A mesma é atribuida apds avaliagdo social sobre as condi¢cdes
econdmicas do agregado familiar, tendo por base todos os rendimentos e despesas
fixas da familia.

Para além destes apoios que os utentes podem requerer na Seguranga Social, nao
podemos esquecer todos os Acordos de Cooperacdo que sao pagos, mensalmente,
para ERPI, Centros de Dia e Servicos de Apoio Domicilidrios. Tendo estes ultimos,
proposta para aumento para 100% para uma maior eficacia dos servigos prestados.

5. Considera ser util a intervencao de uma instituicio, ou servico
especializado, para os doentes de Alzheimer e seus familiares/cuidadores, em
Castelo Branco?Qual a principal vantagem que acredita advir da mesma?

R.: Sim, o ideal seria a criacdo no Distrito de pelo menos uma Estrutura
especializada em doentes portadores de Alzheimer, mas o ideal nem sempre é
possivel e no atual contexto econémico-financeiro do pais, tal ndo se afigura viavel
nos anos mais préximos.

Como alternativa, e caso tal se mostre com particular acuidade, temos neste
momento uma vasta Rede de Estruturas Residenciais Para Idosos no Distrito e a
solucdo poderia passar pela transformacao duma delas numa Unidade destinada a
esse fim.

Em todo o caso, tratando-se duma questdo também de saude, diria mesmo
essencialmente de saude, o desenvolvimento deste tipo de acGes passara sempre
obrigatoriamente pelo Ministério da Saude, eventualmente com a colaboragao da
Seguranca Social e Instituicdes Particulares de Solidariedade Social por forma a
partilhar custos, que serdao sempre muito elevados.

As vantagens sao:

- Maior prevencgdo das situagdes, uma vez que a doenca se desencadeia por varias
fases e existe ainda muito pouca informacdo sobre a doenga em si,

- Possibilidade de se efetuar rastreios precoces,

- Maior acompanhamento médico, social e psicologico (este ultimo ja é efetuado
por exemplo pelos cuidados continuados).
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Apéndice C - Transcricao da entrevista realizada ao
Exmo. Sr. Presidente da Camara Municipal de Castelo
Branco
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Transcricao da entrevista realizada ao Exmo. Sr. Presidente da Camara
Municipal de Castelo Branco, Dr. Luis Correia

1. Como carateriza o apoio, relativo quer a prestacao de cuidados de saiide bem
como a respostas de apoio psicossocial, aos doentes de Alzheimer e seus
familiares, no concelho de Castelo Branco?

R.: A Camara Municipal de Castelo Branco tem apoiado muito todos os apoios que
dirigidos aos idosos, nomeadamente através das instituicdes particulares de apoio
social. Essas instituicoes tém tido o nosso apoio, concretizamos através delas o apoio
a populacao idosa, essencialmente agregando os apoios provenientes do instituto da
seguranga social com os apoios da Camara Municipal. Essas sdo institui¢cdes que estao
dentro da matéria, sdo especialistas, portanto ndo é a camara que por si sé6 e
diretamente é responsavel pelo apoio direto a esta populacdo idosa, e nomeadamente
aos doentes de Alzheimer.

O apoio é muito leve, ou seja, o apoio aos doentes de Alzheimer, bem como aos
seus familiares, é pouco no concelho de Castelo Branco, porque as instituicdes de
apoio a populacio idosa ainda ndo aprofundaram este problema nas suas
especificidades, nas particularidades da doenga de Alzheimer. Muitos destes doentes,
em Castelo Branco, sao integrados em Lares de Idosos, por vezes o Unico apoio
disponivel para estes doentes no concelho de Castelo Branco, demonstrando a
necessidade de haver instituicdes que procedam a um acolhimento, bem como a um
plano de desenvolvimento individual adequado destes doentes e ainda ao
acompanhamento profissional especializado aos seus familiares. Além disso, Castelo
Branco conta com uma Associacdo que ja desenvolveu, entre outras, acdes de
formacdo nesta area e que colmata desta forma algumas das necessidades dos

familiares e dos cuidadores de doentes de Alzheimer.

2. Quais as necessidades que considera enfrentarem estes doentes de
Alzheimer e os seus familiares?

R.: A deméncia, e nomeadamente a doenga de Alzheimer, pertencem a categoria de
“doencas do século” e de “doencas do futuro”, sendo das patologias que mais afetam e
afetara cada vez mais um maior nimero da populacdo idosa, de modo que é uma area
importantissima deve ser alvo de atengdo e que atualmente encontra fragilidades,
sendo que os doentes seguramente encontram diversificadas necessidades
(instituicdes de apoio social especializado, servicos e atividades adequadas). Acredito
que as principais necessidades dos familiares dizem respeito a informacao e formacao
sobre a doenca e aspetos envolventes relacionados, bem como apoio psicossocial na
area, sobretudo de ajuda sobre como podem cuidar dos seus familiares com mais
conhecimento e qualidade.
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3. Tendo em conta essas necessidades mencionadas, que acdoes e medidas
poderao ser desenvolvidas, nomeadamente a nivel local?

R.: Penso que se torna importante a sensibiliza¢do e formagdo aos familiares e
cuidadores destes doentes. Além disso, a Cimara Municipal de Castelo Branco podera
vir a apoiar a criagdo de infraestruturas de apoio direto aos doentes de deméncia e
Alzheimer. Importa referir que durante os uUltimos anos tem havido uma ligeira
criacdo de infra estruturas dirigidas a populacao idosa, contudo perspetiva-se, para o
futuro, a transformacao e especializacdo dessas institui¢des a problemas especificos,
tal como a doencas de deméncia e neuro degenerativas. As doenc¢as de deméncia sao
efetivamente um dos maiores problemas da populacao idosa e esta realidade
comporta um grande investimento. Contudo, através de uma visdo supramunicipal,
estaremos disponiveis para colaborar e integrar com outros concelhos e IPSS’s de
modo a tornar o apoio a populacdo padecedora de deméncia e Alzheimer uma
realidade.

4. Considera que devera existir um apoio por parte da Camara Municipal de
Castelo Branco a estes doentes e respetivas familias? Em que medida?

R.: A Camara Municipal de Castelo Branco estd disponivel para prestar apoio a
instituicdes da area social bem como da area da saude, ndo sendo uma instituicdo
lider na tematica do Alzheimer. Além disso, procurarda sempre efetuar o
encaminhamento de situacdes deste ambito para as devidas instituicoes e respetivos
profissionais que intervém diretamente com os afetados. Além disso, aquilo que
temos desenvolvido, inclusivamente junto das IPSS, é a procura de que os idosos
estejam o mais tempo possivel nos seus meios, na comunidade onde sempre viveram
e no seu domicilio/com a sua familia, sendo um lema a prosseguir no ambito do apoio
social a esta populacao.

5. Considera ser necessaria a intervencao de uma instituicdo, ou servico
especializado, para os doentes de Alzheimer e seus familiares/cuidadores, em
Castelo Branco? Se sim, de que tipo e qual a principal vantagem que acredita
advir da mesma?

R.: Consideramos essa intervencdo necessaria, até porque ja tivemos uma
perspetiva de uma instituicdo que desenvolve acdes de formacdo e, entre outras,
realizou efetivamente alguma nesta area. Contudo, consideramos que continua a
haver essa necessidade, de esse apoio/servico especializado e portanto sera
importante uma instituicao especializada, que saiba trabalhar eficazmente com a
deméncia e com os todos os envolvidos na doencga de Alzheimer.
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Apéndice D -Transcricdo da entrevista realizada a Médica
Neurologista
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Transcricado da entrevista realizada a Dr.* Ana Morgadinho, Médica
Neurologista na Clinica Neuroteam em Castelo Branco (especialista na area da
Deméncia)

1. Como carateriza o apoio, relativo quer a prestacao de cuidados de satide bem
como a respostas de apoio social, aos doentes de Alzheimer e seus
familiares/cuidadores, no pais e no concelho de Castelo Branco?

R.: O apoio aos doentes com DA, em termos de prestacdo de cuidados de Saude
(Neurologia) e de apoio social, é ainda deficitario relativamente ao desejavel numa
doenca crénica e incapacitante como é a DA. A assimetria litoral /interior que se faz
sentir no nosso pais em tantas outras areas, confirma-se também na presta¢do de
cuidados Neurolégicos aos doentes com esta patologia. Assim, e de acordo com a
experiencia que tenho tido, o concelho de Castelo Branco é um concelho carenciado a
este nivel.

2. Quais as necessidades que considera enfrentarem estes doentes e os
respetivos familiares/cuidadores?

R.: As necessidades principais dos doentes sdo de varios tipos: necessidades de
assisténcia médica (Neurologia /Psiquiatria e outras especialidades tais como
Medicina Geral e Familiar; Medicina Interna); necessidades de apoio Psicologico
(Consultas de Psicologia, acompanhamento por Psic6logos com experiéncia na area
de Neuropsicologia ); necessidades de apoio Social (avaliagcdo por Assistente Social;
apoio social; integracdo/criacdo de grupos que permitam ao doente manter relacées
sociais com outras pessoas, de forma a manter uma vida mais ativa;...); necessidades
de Reabilitacdo Fisica (fisioterapia; ginastica; ...), entre outras.

Relativamente aos cuidadores, parece-me muito importante realgar as
necessidades de apoio que estes também apresentam, em termos psicoldgicos, fisicos
e sociais. A exigéncia de cuidar de um doente com DA é enorme e, ao fim de algum
tempo, sdo os cuidadores que precisam de ajuda/auxilio. Em termos gerais, parece-
me que a nivel de apoio domiciliario, a nivel de Centros de Dia e apoio especializado
em Lares, ha ainda caréncias significativas.

3. Tendo em conta essas necessidades mencionadas, que acoes e medidas
poderao ser desenvolvidas no sentido de as colmatar?

R.:

> Facilitar o acesso a cuidados de Saude Primarios e de Especialidade (isso
implicaria, muito provavelmente, medidas que sdo da responsabilidade Ministerial,
tais como, aumento do numero de profissionais de Saude)
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> Realizacdo de Programas de Formacao a Cuidadores

> Realizacdo de Programas de Formacao aos Profissionais de Centros de Dia e
Lares

> Realizacdo de ac¢des de Formagao para a populagdo em geral

> Criacdo de Centros Especializados para tratamento destes doentes - com

equipas multidisciplinares - privilegiando a realizacdo de actividades para os doentes
e, sempre que possivel, integrando também os cuidadores

4, Considera ser necessaria a intervenciao de uma instituicdo, ou servico
especializado, para os doentes de Alzheimer e seus familiares/cuidadores, em
Castelo Branco? Se sim, de que tipo e qual a principal vantagem que acredita
advir da mesma?

R.:: Como referi na pergunta anterior, penso que a existéncia de “centros”
especializados seria uma enorme mais valia para estes doentes com o consequente
beneficio em termos de qualidade de vida para os doentes e cuidadores. Penso que
integrar os cuidadores num projeto deste tipo seria vantajoso para todos. Este projeto
seria util em todos os distritos do pais e, de acordo com a minha experiencia no
distrito de Castelo Branco, seria também muito benéfico neste distrito. O beneficio a
nivel cognitivo-comportamental, a nivel fisico, a nivel funcional e social seria enorme
para os doentes.
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Apéndice E -Transcricdo da entrevista realizada ao
Presidente da Associacao Alzheimer Portugal
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Transcricao da entrevista realizada ao Exmo. Sr. Eng. Jodo Carneiro da Silva -
Presidente da Associacao Alzheimer Portugal

1. A Associacdo Alzheimer Portugal, Gnica organizacio especificamente
constituida para promover a qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos
seus familiares e cuidadores com ambito nacional, assume como prioridade a
criacdo de apoios sociais, servigos e equipamentos acessiveis e adequados aos
seus destinatarios. Quais sdo as a¢ées concretas a que se propde a Associacao
para responder a estes objetivos, bem como as necessidades e expetativas dos
cidadaos que procuram a vossa ajuda?

R: A prioridade ndao é propriamente a criacdo de servicos e equipamentos
especificos para as pessoas com deméncia e seus cuidadores mas sim promover a
criacdo dessa rede especifica por todo o pais. A estratégia da Alzheimer Portugal nao
passa por criar mais equipamentos, novas delegacdes ou nucleos mas por estabelecer
parcerias com outras instituicdes. Estas parcerias compreendem partilha de
informacao, divulgacdo de acgdes, accbes realizadas em conjunto e, aspecto
fundamental, a formacgdo. Através da formacdo que os parceiros terdo que
obrigatoriamente receber da Alzheimer Portugal, transmitimos conhecimento e
disseminamos boas praticas indispensaveis para a promoc¢ao da qualidade de vida
das pessoas.

Em 2003 a Alzheimer Portugal abriu, o primeiro centro de dia e o primeiro servigo
de apoio domiciliario concebidos e destinados unicamente a pessoas com deméncia.

O conhecimento e a experiéncia af adquiridos, bem como a formag¢do que tem sido
proporcionada aos técnicos da instituicdo, tém, por um lado, permitido prestar
servicos de qualidade aos utentes, por outro, tem servido para transmitir boas
praticas a cuidadores formais e informais, através dos cursos de formacao que a
Alzheimer Portugal desenvolve.

No inicio de 2013 inaugurou a Casa do Alecrim, primeira unidade residencial sem
fins lucrativos, especificamente concebida para pessoas com deméncia.

Existe ainda o Centro de Dia Memoéria de Mim, em Matosinhos e o Centro de Dia do
Marqués, em Pombal.

A Alzheimer Portugal entende estes equipamentos como experiéncias piloto onde
pOe em pratica os principios e valores em que acredita, seguindo as boas praticas que
ja experiencia. Servem como escola e como modelo para ser replicado por outras
instituicoes.

2. As delegacdes, subdelegacdes, nicleos e gabinetes de apoio da Alzheimer
Portugal conta com o apoio de que profissionais?
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R: Todos os servigos que prestamos, quer a nivel central, em Lisboa, quer a nivel
local, contam com profissionais, principalmente técnicos de servigo social, psicélogos,
terapeutas ocupacionais, enfermeiros e fisioterapeutas. Sao estes profissionais, com
formacao especifica na drea das deméncias, que prestam informacao, formagao, apoio
aos cuidadores e cuidados as pessoas com deméncia.

3. Contam com a colaboracdo de algum profissional de Gerontologia?
Considera importantes as competéncias deste profissional na colaboraciao de
uma Associacdao como a Alzheimer Portugal? Em que medidas?

R: Ndo temos nenhum profissional de Gerontologia. Ndo sendo as demeéncias
apenas apanagio dos mais velhos, a verdade é que a idade é o seu principal de risco e
a incidéncia destas patologias aumenta exponencialmente com o avancar da idade.
Acresce ainda que a pessoa tem que ser vista como um todo e ndo apenas reduzida a
sua patologia, sendo inquestiondvel a vantagem de uma perspectiva holistica. Na
esmagadora maioria dos casos a pessoa tem deméncia e todas as caracteristicas
préoprias do envelhecimento. A abordagem do profissional de Gerontologia seria
certamente importante na medida em que se ocupa de explorar o potencial de
desenvolvimento humanos associado ao curso de vida e ao processo de
envelhecimento.

4. Quais as necessidades que considera mais emergentes em Portugal, quer
em termos politicos, quer para os proprios doentes, familiares e instituicoes,
em matéria de Deméncias?

R: Apesar de, cada vez se falar mais da deméncia, a verdade é que ainda ha muita
falta de informa¢do e de formacgdo, tanto por parte dos familiares como dos
profissionais de saude. O cidaddo comum, e por vezes os profissionais também, nao
estd devidamente informado, ndo consegue interpretar os primeiros sinais e nao
procura o diagnéstico atempadamente, com todos os custos inerentes em termos de
perda de autonomia e de qualidade de vida. Assim sendo, as primeiras necessidades
sdo a informacao e a formac¢dao. Uma aposta efectiva nestes dois aspectos faria toda a
diferenca. Aposta que teria que passar por uma campanha nacional, com o sério
envolvimento do poder central e local, de sensibilizacao e de desmistificacao da
demeéncia.

O que as pessoas precisam é de cuidados especificos prestados por profissionais
com formac¢do adequada, o que deve acontecer nas estruturas que ja existem e que
colhem pessoas com deméncia. Esta formacgao especifica devia ser obrigatdria para
todos os profissionais que cuidam destas pessoas.

Outro aspeto fundamental é a do respeito pelos direitos das pessoas com
deméncia que precisam de ser acompanhadas ou representadas no exercicio dos seus
direitos tanto no que toca a gestao do seu patrimoénio, quer no que respeita aos
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cuidados e a saude. As decisOes sobre estas matérias sao diariamente assumidas por
quem ndo tem legitimidade para o fazer, ficando as pessoas, naturalmente
vulneraveis, sujeitas aos mais diversos abusos. Urge alterar a legislacdo sobre o
suprimento da vontade das pessoas em situacao de incapacidade. Esta tem sido uma
grande batalha da Alzheimer Portugal.

5. A Alzheimer Portugal tem como missio o reconhecimento politico da
Doencga de Alzheimer como uma prioridade a ser incluida nas politicas de satde
e de seguranca social, bem como para a implementacdo de um Plano Nacional
de Alzheimer. Quais as dificuldades que tém encontrado neste sentido?

R: A criacao de um plano ou estratégia nacional para as deméncias é um projecto
europeu no qual a Alzheimer Portugal tem participado activamente desde que, em
2006 na Assembleia Geral da Alzheimer Europe, foi assinada a Declaracao de Paris
que consagra as grandes prioridades do movimento europeu sobre as deméncias.
Desde ai, a Alzheimer Portugal tem vindo a advogar junto dos decisores politicos
nacionais a importancia da cria¢ao do Plano Nacional.

Em 2009 realizou a conferéncia “Doenca de Alzheimer que Politicas” com a
participacdo de diversos deputado a Assembleia da Republica, os quais assumiram o
compromisso de levar o tema e as suas prioridades a Comissdo Parlamentar da Saude.

Em 2010 foram aprovadas, na Assembleia da Republica, as Resolugdes n? 133 e
134, publicadas no DR., 12 série - n? 234 de 03.12.2010, que convidavam o governo a
reconhecer as deméncias como prioridade nacional e a criagdo um Plano Nacional.
Mas tal nao chegou a acontecer.

Em Maio de 2003 realiza-se, por iniciativa da Direccdo Geral de Saide, o Seminario
“Estruturacao do Plano Nacional de Intervencao em Perturbagdes Demenciais, com a
participa¢do e coordenacgao cientifica do Professor Joel de Ménard, Presidente da
Comissdao de Redacdo do Plano Alzheimer Francés 2008-2012 e da Fundacdo para a
Doenca de Alzheimer e outras Deméncias, Neste Semindrio participaram diversos
especialistas, incluindo membros da Alzheimer Portugal.

Neste momento estd em curso um estudo de levantamento das necessidades de
cuidados, por iniciativa da DGS e conduzido pela Professora Constanga Paul.

A Alzheimer Portugal aguarda com expectativa os resultados deste estudo bem
como as medidas que se lhe seguirdo. Quem se dedica a esta causa bem sabe como ela
é exigente e como se fortalece e consolida em pequenos passos, trilhando o caminho
para uma sociedade que verdadeiramente integre as pessoas com deméncia e
respeite os seus direitos.

Neste caminho, algumas iniciativas sao de destacar:

o A Norma da Direcgao Geral de Saude sobre: “Abordagem Terapéutica das
Alteracdes Cognitivas” (norma 053/2012), que constitui um passo significativo no
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sentido da melhoria da qualidade de vida das pessoas com doenga de Alzheimer
ou outra forma de deméncia ou défice cognitivo, na medida em que permitira um
diagnostico mais atempado, um acompanhamento mais eficaz tanto dos proprios
como dos seus cuidadores e ainda um tratamento mais igualitario entre cidadaos
portugueses aos quais serdo aplicados, pelo sistema nacional de saude, os meios e
critérios de diagnostico e tratamento que sao seguidos noutros paises europeus e
nos EUA. Contudo, esta norma ainda esta em vigor, continuando em discussao a
norma da Direc¢do Geral de Saude sobre “Consentimento informado, esclarecido e
livre para atos terapéuticos ou diagnosticos e para a participagdo em estudos de
investigacao”. (Norma n? 015/2013 de 03/10//2013), que se encontra em
discussao é também muito importante no sentido no reconhecimento dos direitos
das pessoas que ndo estdo em condi¢coes de prestar consentimento livre e
esclarecido.

Igualmente significativos sao os normativos legais sobre Cuidados Paliativos e
sobre Testamento Vital.

6. Quais sdao as ambicoes, presentes e futuras, da Associacao Alzheimer
Portugal?

R: A Alzheimer Portugal trabalha para concretizar a sua visdo - uma sociedade
que verdadeiramente integre e reconheca os direitos das pessoas com deméncia e
seus cuidadores. Considera fundamental a criagdo de um Plano Nacional para as
Demeéncias que compreenda trés grandes eixos fundamentais:

1. Melhoria da qualidade de vida das Pessoas com Demeéncia e dos seus
cuidadores, abrangendo-se aqui as questdes que se prendem com a interven¢ao
farmacolégica e ndo farmacoldgica, com os apoios sociais e com os equipamentos,
através da criacdo e implementacdo de politicas de satide e de enquadramento social
especificas;

2. Investigacdo sobre as causas, prevencao e diagndstico da Doenca de Alzheimer
e recolha de dados epidemiologicos;

3. Criagdo de quadro juridico definidor dos Direitos das Pessoas em situagdo de
incapacidade, incluindo o enquadramento legal dos cuidados, da intervencdo e da
investigacao.

Tal Plano deve incluir os seguintes topicos:
1. Diagndstico atempado;

2. Valorizacdo do papel dos clinicos gerais na deteccdo dos primeiros sinais da
deméncia e encaminhamento para consultas da especialidade;

3. Valorizagdo do papel dos cuidadores, e reconhecimento das suas necessidades
especificas;
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4. Integracdo do estudo da deméncia como matéria obrigatéria na formacao
médica;

5. Desenvolvimento de ac¢des de formacdo para cuidadores profissionais e
familiares;

6. Existéncia de servicos e equipamentos modelo, com vista a aprendizagem e
partilha das melhores praticas.

7. Considera necessaria a implementacio de Centros de Atencio
Especializada em Demeéncias/Alzheimer nas diferentes regioes do pais e,
concretamente, na regiao e Cidade de Castelo Branco? Em que medida?

R: E importante, em primeiro lugar, conhecer as respostas existentes em cada 4rea
geografica, se prestam cuidados e que cuidados prestam a pessoas com demeéncia,
bem como quais sdo as suas caréncias e dificuldades. Ha que comecgar por adaptar as
estruturas que ja existem as especificidades das pessoas com deméncia. Esta
adaptagdo pode passar por aspectos como a arquitectura, elimina¢cdo de barreiras
arquitectonicas mas, passard fundamentalmente pela formacao adequada de
dirigentes, auxiliares e técnicos.

A par da adaptagdo destas estruturas pode fazer sentido a criagdo de novas
respostas especificas que permitam caminhar no sentido da criacio de uma rede
especializada de cuidados pelo pais inteiro. Importa que as varias respostas e servigos
se sintam na mesma rede e se vejam como parceiros, numa perspectiva de
complementaridade.

A Alzheimer Portugal, como instituicdo de ambito nacional com mais de 25 anos
de experiéncia, devera funcionar como o pélo dinamizador dos varios parceiros que
partilham os mesmos valores e principios para a prossecu¢ao de um objectivo comum
- promover a qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores.

8. Estava previsto, no Plano de A¢ao da AP (2013), a abertura de um
Gabinete de Apoio em Castelo Branco. Qual as circunstincias que nao
permitiram a sua implementac¢do? Existe a possibilidade da sua cria¢do, num
plano futuro préximo? Considera necessaria a extensido deste gabinete se
estender a um Centro de Atenc¢ao Especializada em Alzheimer, tendo em conta
as necessidades e expetativas da populacao?

R: Consta efectivamente do ponto 1.6 do capitulo IV (Delegac¢do Centro) o apoio a
criacdo de gabinete de apoio a pessoas com deméncia e seus cuidadores em Castelo
Branco. Como se referiu no inicio, a estratégia da Alzheimer Portugal passa pela
criacdo de parcerias tendo em vista a promoc¢do da rede nacional de respostas e de
apoios. Neste ambito, estamos disponiveis para explorar os contornos da nossa
presenca em Castelo Branco.
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Apéndice F - Legitimacdo das entrevistas
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Legitimacao

Eu, Inés Toco, licenciada em Servigo Social, pés-graduada em Gerontologia Social
pela Escola Superior de Educacdo de Castelo Branco, encontro-me a realizar o
trabalho-projeto com o titulo “Centro de Atencdao Especializada a Doentes de
Alzheimer - Proposta de Implementacdao na Cidade de Castelo Branco” que, como o
préoprio nome indica, pretende a elaboracdo de uma proposta de estrutura e
funcionamento de um Centro Especializado na referida cidade. A motivacdo
subjacente a escolha do tema surgiu perante um estagio que tive a oportunidade de
realizar no ambito do presente Mestrado, numa Associa¢ao de Familiares e Amigos de
Doentes de Alzheimer, em Espanha, aliada a necessidade de respostas adequadas as
Demeéncias que presumo existir na regido de onde sou natural e resido (Castelo
Branco). Em seguida, indico os objetivos do mencionado estudo:

Objetivo geral:

o Elaboracao de uma proposta de estrutura/funcionamento de um Centro de
Atencdo Especializada a Doentes de Alzheimer na Cidade de Castelo Branco;

Objetivos especificos:

. Identificar as necessidades e expetativas da Comunidade Albicastrense, e dos
Familiares de Doentes de Alzheimer;

o Mobilizar a sociedade, as familias e instituicbes na garantia de suporte
especializado a Doencga de Alzheimer.

. Articular a¢des e servicos com vista a estruturacao da rede de cuidados aos
familiares e doentes de Alzheimer da Cidade de Castelo Branco.

Posto isto, considero imprescindivel o contacto com testemunhas privilegiadas
neste ambito e a sua resposta a esta entrevista. Agradeco, desde ja, a colaboracao!
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Errata

Errata referente a dissertacdo de Mestrado intitulada “Centro de Atencao a Doenca
de Alzheimer - Proposta de implementacao na cidade de Castelo Branco”, realizada
por Inés Alexandra Ramalhete To6co.
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