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Alzheimer

O que Vvé ndo sente,
E o que sente quer ver,
O que imagina quer Vviver,

E o que vive so faz sofrer.

O que sou é uma miragem
E uma miragem € o que enxergo,
Quando vou, quando chego,

Quando olho para uma simples paisagem.

Para onde olho nada recordo,
E o que recordo mal sei quando o esquecerei,
Seré repentino, nao repararei,

Sinto o vazio quando acordo.

Quando acordo penso,
E do que ainda me lembro sorrio,
Deste profundo sonho imenso,

A minha vida imaginaria crio.

Da minha real vida j& nada sei,
Nem quem sou nem quem amei,
A mente apagou-se como uma vela a arder,

E ninguém a voltara a acender.

O passado € uma réstia de sanidade,
O presente apenas um dia mais,
O futuro uma estrada sem piedade

A minha vida, um porto sem cais.

Autor Desconhecido

http://alzheimerdepapie.blogs.sapo.pt
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RESUMO

A investigacdo que se segue abraca as tematicas da doenca de Alzheimer, lares de
idosos e centros de dia. A doenca de Alzheimer é incurével, requerendo uma intervencdo
bem estruturada de modo a possibilitar qualidade de vida aos idosos portadores desta
doenca. Através do presente estudo, procurou-se perceber a importancia do ambiente
fisico ao redor do idoso com Alzheimer, como recurso potencial ao seu apoio. A pesquisa
bibliografica debrugou-se sobre o envelhecimento, a deméncia e a doenca de Alzheimer,
abordando aspectos como a sua sintomatologia, diagndéstico, etapas e intervencdo. Langou-
se ainda, um olhar sobre as respostas sociais existentes para os idosos e sobre questdes
relacionadas com a ergonomia, o0 ambiente fisico enquanto aspecto terapéutico e os efeitos
dos factores ambientais na doenga de Alzheimer

Foi, por conseguinte, desenvolvida uma pequena pesquisa em duas instituigdes
com as valéncias de lar e centro de dia que acolhem idosos com a doencga de Alzheimer.
Realizadas as entrevistas aos colaboradores, foi possivel verificar que, apesar de alguns
prestadores formais j& estarem mais sensiveis para a problematica desta doenca, ainda sao
muitos, aqueles que ignoram as consequéncias desta doenca degenerativa. Constatou-se
igualmente a inexisténcia de conhecimentos e formacdo adequada que lhes possibilite
perceber esta doenca e actuar de um modo adequado. Concluiu-se, ainda, que as
instituicbes ndo apresentam recursos humanos suficientes, condigdes fisicas adequadas,

nem desenvolvem actividades especificamente direccionadas para estes idosos.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer, envelhecimento, Centro de dia, Lar, Factores

Ambientais



ABSTRACT

The following investigation focuses on Alzheimer's disease, homes for the elderly
people and day care centers. Alzheimer's is incurable and requires a well-structured
intervention to improve quality of life for the elder people who are afflicted with this
disease. Through the present study, we tried to understand the importance of the physical
surroundings around the elderly with Alzheimer's as a potential resource for their support.
The literature review focused on aging, dementia and Alzheimer's disease, addressing
issues related to its symptoms, diagnosis, stages and intervention. Another focus point was
the presence of social answers to the elderly and issues related to ergonomics, the physical
surroundings, as an aspect for treatment and the effects of environmental factors in
Alzheimer's disease.

In order to achieve that, we performed a short survey in two institutions that have a
day care service and that receive elderly people with Alzheimer's disease. Interviews held
with people working in these institutions have allowed us to understand that, although
some formal providers are already more sensitive to the problems inherent to this disease,
there are still many, who ignore the consequences of this degenerative disease. It also
became quite apparent that, in the institutions that were studied, staff and care givers
didn’t have enough knowledge and adequate training to enable them to understand this
disease and act adequately and the institutions do not have sufficient human resources,

adequate physical conditions, or develop activities specifically directed to these seniors.

Keywords: Alzheimer's disease, aging, day care, Environmental Factors
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INTRODUCAO

“...As pessoas com deméncia ndo sdo constituidas apenas de memoria.
Tém sentimentos, vontade, sensibilidade e moral. E aqui,
é onde poderé tocar-lhes ¢ ver uma mudanga profunda...”

A.R.Luria

(www.slideshare.net/.../alzheimer-portugal-presentatio.pt)

Uma das realidades do nosso tempo prende-se com a longevidade do ser humano.
O crescimento da expectativa de vida encontra-se relacionado com factores como a
reducdo da taxa de natalidade e a diminuicdo da taxa de mortalidade resultante,
nomeadamente, de uma melhoria em termos de qualidade de vida saude publica. O
crescente aumento da esperanca de vida manifesta-se no aumento da populagdo sénior,
especialmente nos paises desenvolvidos. Em consequéncia, surgem as designadas doencas
da terceira idade, com destaque para as deméncias. E precisamente nesta faixa etaria que
as doencas crénicas e degenerativas sdo mais vulneraveis, isto €, as doencas associadas a
velhice, sendo as deméncias as mais comuns, e neste caso concreto, as do tipo Alzheimer.

A Doenca de Alzheimer é uma forma de deméncia, embora ndo seja
necessariamente originada pelos mesmos factores que originam outras formas de
deméncia. Apesar das vérias investigacoes ja realizadas, a causa real da doenga permanece
desconhecida. Ndo existe um Unico teste que permita determinar se alguma pessoa é
portadora da doenca de Alzheimer. Por regra, esta é diagnosticada através de um processo
de eliminacdo e de um exame minucioso do estado fisico e mental da pessoa em vez da

deteccdo de uma prova da doenca.
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Esta acarreta consequéncias ndo s6 a nivel individual, mas também a nivel do
grupo e da comunidade onde o doente esta inserido. A doenca de Alzheimer é uma forma
de deméncia que afecta o idoso e compromete a sua integridade fisica, mental e social,
implicando uma situacdo de dependéncia total com cuidados cada vez mais complexos,
quase sempre realizados no préprio domicilio.

A Organizacdo Mundial de Saude considera que a doenca estd associada a um
desequilibrio que afecta o individuo no seu todo, ao passo que a saude corresponde a um
estado positivo de completo bem-estar fisico, mental e social.

Cuidar de um doente de Alzheimer é um processo complexo e exigente que
envolve situacdes e experiéncias potencialmente responsaveis por alteracdes na saude e
bem-estar do cuidador informal. A prestacdo destes cuidados implica com frequéncias
alteracdes fisicas, psicoloégicas ou emocionais, sociais e financeiras capazes de provocar
sobrecarga no cuidador, cuidador este muitas vezes mal informado e mal preparado para
agir em determinadas situacoes.

Para a consecucao deste trabalho, foram definidos objectivos que permitiram tracar
ideias orientadoras para a construcdo do mesmo. Este estudo procura dar a conhecer aos
cuidadores, quer formais quer informais, a doenca e seus envolventes.

Iniciou-se esta investigacdo pela seleccdo de um conjunto de obras bibliograficas
sobre que abordassem o envelhecimento populacional, a doenca de Alzheimer e a
ergonomia. O primeiro capitulo lanca alguma luz sobre a problemética do envelhecimento
patolégico. Genericamente, este encontra-se dividido em duas partes, sendo a primeira
referente aos aspectos da contextualizacdo demogréafica do envelhecimento, onde também
se faz alusdo de alguns elementos de analise na area da deméncia de Alzheimer e a
segunda relativa ao meio envolvente das pessoas portadoras da doenca, passando pela sua
definicdo, fisiologia, causas, tipos e incidéncias, como principais reflexdes. O segundo
capitulo debruca-se sobre as questdes do envelhecimento em instituicdo, procurando

12



Memadrias Enclausuradas: A Institucionalizagdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas

reflectir sobre as varias respostas sociais existentes bem como sobre o fendmeno existente
e actual da institucionalizacdo dos idosos. O capitulo terceiro apresenta a metodologia
utilizada no desenvolvimento do trabalho. Por fim o quarto capitulo analisa e discute os
resultados. A andlise dos dados segue uma metodologia qualitativa, com recurso a analise
de contetdo, efectuada através de matizes conceptuais. Neste sentido, deu-se especial
relevo as principais dificuldades e desafios dos profissionais. O estudo encara com uma
discussao final sobre os resultados alcancados e uma concluséo, seguida da apresentacéo

da bibliografia usada.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO

Quando se define uma base tedrica e conceptual, deve primar-se pela
objectividade, estabelecendo-se uma comunicacdo entre a teoria e o problema a ser
investigado (Minayo, 1999, p.40).

O enquadramento tedrico representa uma fase fundamental de todo o trabalho de
investigagdo, visto que serve “ (...) para documentar ideias e para enriquecer a justificagdo
que sustenta a questdo de investigagdo” (Fortin, 1999, p. 68).

Assim, este capitulo faz uma abordagem dos diferentes conceitos presentes neste

estudo, sendo todos de fulcral importancia para a compreensao da problematica.

CAPITULO 1 - ENVELHECIMENTO PATOLOGICO

1. ENVELHECIMENTO DA POPULACAO

O envelhecimento ndo é s6 um fendmeno demogréafico, ele é portador de
transformacdes sociais, econdémicas e culturais, que o fazem como fenémeno estruturante
das nossas sociedades.

(Guillermard, A. 1991)

O envelhecimento da populacgdo é sem ddvida um dos fendmenos mais importantes
do nosso tempo. O aumento da esperanca de vida, que continua a registar-se neste inicio

do século XXI, tem consequéncias que se manifestam nos mais diversos dominios, desde a
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salde a vida social, a economia, a habitacdo e, como ndo podia deixar de ser, também a
politica.

O envelhecimento demografico é evidente na nossa sociedade. Ser idoso ja nédo é
uma situacdo excepcional, como em épocas passadas. As transformacdes que isso traz a
vida de cada um, a convivéncia no seio da familia, e ao funcionamento da sociedade no
seu conjunto, sdo bem conhecidas de todos. Algumas dessas transformacbes sdo
agradaveis e benéficas, como por exemplo o prolongamento do tempo de vida com saude,
a possibilidade de os idosos se mostrarem Uteis a sociedade e desempenharem ainda
alguns papéis relevantes na familia e fora dela, e de gozarem de um merecido lazer com a
sua dimensdo cultural. Mas em contrapartida destes ganhos que o envelhecimento das
populacdes trouxe consigo, ha sem ddvida incontaveis problemas e dificuldades que
surgem ou se avolumam. A generalidade desses problemas deriva da falta de satde dos
idosos, com crescente fragilidade fisica e psiquica, especialmente quando se lhe acrescenta
o isolamento e a falta de recursos econdémicos.

Em 1982, através da Resolucdo 39/125 da Primeira Assembleia Mundial das
Nacdes Unidas sobre o Envelhecimento da Populacdo, a Organizacdo Mundial de Salde
(OMS) definiu genericamente idosos as pessoas com idade igual ou superior aos 65 anos,
independentemente do seu estado de salde. Essas pessoas, para a OMS, estdo numa fase
da vida ndo é ou ndo deveria ser forgosamente sinénimo de senilidade, mas antes uma
oportunidade de conhecimento, de experiéncia e de saber.

O progressivo envelhecimento da populacdo é resultante de factores diversos. Tem
evidentemente a ver com o prolongamento da vida, em resultado das melhores condicdes
sociais e tecnoldgicas, dos progressos da medicina preventiva, curativa e reabilitadora.
Mas, como salienta Nazareth (1994), a principal causa do envelhecimento demogréafico € o
declinio da taxa de natalidade, com a redugdo das camadas mais jovens. Afirma Dinis
(1997) que tal reducéo se pode atribuir aos seguintes factores: a diminui¢cdo constante da

15
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taxa de natalidade; a reducdo da nupcialidade, o casamento tardio, a emancipacdo da
mulher e a sua maior participacdo no mercado de trabalho. Por outro lado, a generalizacéo
dos meétodos contraceptivos e 0s encargos sociais acrescidos decorrentes de uma familia
numerosa sdo factores que condicionam uma baixa taxa de nascimentos.

De acordo com o Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2009), nos proximos 50
anos Portugal continuara a contar com cerca de 10 milhdes de residentes, mas manter-se-a
a tendéncia de envelhecimento demogréafico. Assim prevé-se que em 2060 residam no
territério nacional cerca de 3 idosos por cada jovem, ou seja, residirdo em Portugal cerca
de 271 idosos por cada 100 jovens, mais do dobro do valor projectado para 2009 (116
idosos por cada 100 jovens).

No que diz respeito a proporcao de jovens com menos de 15 anos de idade, prevé-
se que ela se reduza de 15,3% em 2008 para 11,9% em 2060. Este declinio vai repercutir-
se na percentagem da populacgéo activa, que devera diminuir, no mesmo periodo, de 67,2%
para 55,7%. Mas essa tendéncia ao declinio ndo se verifica na populacdo idosa: o sector de
idade igual ou superior aos 65 anos ird apresentar um aumento consideravel, passando de
17,4% em 2008 para 32,3% em 2060. (INE, 2009).

Note-se que a populacdo com 75 ou mais anos sofreu um aumento de 6,9% em
2001 para 8,4% em 2009, com uma tendéncia mais acentuada nas mulheres do que nos
homens. A populagdo desta faixa etaria representa hoje praticamente metade da populacéo
idosa (INE, 2009).

Este aumento, tanto relativo como absoluto, do nimero de idosos, traz consigo
forcosamente uma maior prevaléncia de doencas associadas com a idade. Entre essas
doencas cujo risco se eleva a medida que se avanca na escala etaria assinalam-se pela sua
importancia as enfermidades cardiovasculares, as osteo-articulares, e as de tipo demencial.
Trata-se de patologias muito frequentes no seio da populacdo de idade avancada, que
ocasionam grande repercussdao funcional e consequentemente geram situacdes de
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dependéncia a que a sociedade deve encontrar resposta. Entre tais doencas estdo as
deméncias, a maior parte das quais se atribui hoje a causa degenerativa de que € exemplo,

a cabeca, a Doenca de Alzheimer.

2. As DEMENCIAS

O termo deméncia designa um défice global e adquirido das funcbes e capacidades
mentais. Ao dizer-se que é adquirido quer-se salientar que ele surge em determinado
momento da vida, acarretando uma perda funcional relativamente a situacdo anterior
(Castro Caldas & Mendonga, 2005). E assim diferente da oligofrenia, em que o
desenvolvimento psiquico é como que travado ou limitado, nunca vindo a atingir a
normalidade. Foi o médico francés Esquirol, na sua obra “Des Malades Mentales”
publicada em 1838, que introduziu o conceito: ¢ “um pobre que ja foi rico”, ao passo que o
oligofrénico é um “pobre que foi sempre pobre” (Teixeira, s/d).

Quando se afirma que a deméncia é um défice global tem-se em vista que as perdas
ndo se limitam a um s6 dominio da actividade psiquica, ou a uns poucos dominios. Toda a
vida mental é afectada: func@es intelectuais, afectividade, psicomotricidade, linguagem,
comportamento social, etc (Teixeira, s/d).

Na quarta edi¢do do Manual de Diagnoéstico e Estatistica das Perturbagdes Mentais -
Texto Revisto (DSM-1V-TR), da Associacdo Psiquiatrica Americana, as deméncias
situam-se no grupo “Delirium, Deméncia, Perturbagbes Mnésicas e Outras Perturbagdes
Cognitivas”, e caracterizam-Se por mdltiplos defices cognitivos (um dos quais a
diminuicdo da memoria) em grau tal que implique a incapacidade de o individuo poder
viver com autonomia. Para que se possa diagnosticar deméncia, portanto, € necessario que

0 individuo tenha uma perda funcional importante, que comprometa gravemente o
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desempenho das actividades de vida didria (AVD’s). Se isso ndo acontecer fala-se por
exemplo em défice cognitivo ligeiro, mas ndo em deméncia.

Demeéncia designa um sindromo, é portanto um conceito descritivo, que se refere a
um conjunto de sintomas, ndo a uma doenca especifica. Quando, por outro lado, se utiliza
o termo doenca, esta-se a falar de uma categoria nosologica que, podendo ter alguma
variedade nas suas manifestacGes clinicas, assenta todavia numa certa unidade quanto a
causa (etiologia), genese (patogenia) e evolucao (historia natural). Assim pode afirmar-se
que o grupo das perturbacdes demenciais comporta vérias e diferentes entidades
patoldgicas (Barreto, 2007).

As deméncias classificam-se de acordo com a presumivel etiologia, como por
exemplo, “Deméncia do Tipo Alzheimer” (de inicio precoce ou tardio), “Deméncia
Vascular”, “Deméncia Secundaria a Um Estado Fisico Geral” (estado fisico esse que pode
ser doenca de HIV, o Traumatismo Craniano, a doenca de Parkinson, doenca de
Huntington), “Deméncia Persistente Induzida por Substancias”, “Deméncia Secundaria a
Multiplas Etiologias” ou “Deméncia sem Outra Especificacdo” (etiologia indeterminada).
Recentemente tém sido individualizadas outros tipos de deméncia, como por exemplo a
“Deméncia com Corpos de Lewy” e a “Deméncia Frontotemporal” (DSM-1V-TR, 2002).

Por sua vez, a Classificacdo Internacional das Doencas da Organizacdo Mundial de
Saude, décima revisao, (ICD 10 -Classification of Mental and Behavioural Disorders, s/d)
define deméncia como sendo:

“um sindrome resultante da doenca do cérebro, em geral de natureza
cronica ou progressiva no qual se registam alteracdes de mdaltiplas
funcdes nervosas superiores incluindo a memdria, o pensamento, a
orientacdo, a compreensdo, o calculo, a linguagem e o raciocinio. O

estado de consciéncia ndo esta enevoado. As perturbacfes das funcdes

cognitivas sdo muitas vezes acompanhadas, e por vezes precedidas por
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deterioragdo do controlo emocional, do comportamento social ou da

motivacdo.”

VVemos, pois, que a deméncia se caracteriza por uma deficiéncia adquirida que,
afectando desde o inicio o funcionamento cognitivo, progride de tal maneira que vem a
limitar, progressivamente, as actividades de vida diaria individuo. Primeiramente séo
afectadas as actividades mais complexas, como as profissionais. Depois sdo atingidas as
actividades relativamente diferenciadas, como cozinhar, andar de transporte publico, ir as
compras, etc. Num estadio avancado estdo comprometidas as capacidades basicas, como
vestir-se, tratar da higiene pessoal e alimentar-se. Nas fases terminais perde-se a
linguagem, o andar, e o doente fica imobilizado e sem qualquer relagdo com o mundo que
o0 cerca. Varios sintomas neurolégicos (como agnosia, apraxia, perda de reflexos) vao
surgindo ao longo da evolugdo da deméncia. Também perturbacdes habitualmente
designadas como psiquiatricas ou comportamentais aparecem sobretudo nos estadios
avancados: alucinacdes, ideias delirantes, agitacdo e agressividade. (Touchon e Portet,
2002).

Como vimos ja, é possivel definir, quanto a patologia subjacente, dois grandes
grupos de deméncia: as degenerativas e as ndo degenerativas. Nas deméncias
degenerativas, a deméncia tipo Alzheimer é a mais frequente, uma vez que representa 60%
do conjunto das deméncias. No caso das deméncias ndo degenerativas, as mais frequentes
sdo as deméncias vasculares. Ao processo patogénico vascular pode, no entanto, estar
associado um processo degenerativo, tratando-se assim de uma deméncia mista.

O Projecto European Collaboration on Dementia (Eurocode) conduzido pela
Alzheimer Europe calcula que o nimero de cidaddos europeus com deméncia é de
aproximadamente de 7,3 milh6es. Em Portugal, estima-se que existam cerca de 153.000

pessoas com deméncia dos quais 90.000 com Doenga de Alzheimer (Alzheimer Portugal).
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Face ao envelhecimento da populacdo, os especialistas prevéem uma duplicacdo
destes valores em 2040 na Europa Ocidental. Todos os anos, 1,4 milhdes de cidadaos
europeus desenvolvem deméncia, o que significa que a cada 24 segundos, um novo caso é

diagnosticado (ibidem).

3.DOENCA DE ALZHEIMER

3.1. Definicao

A doenca de Alzheimer vem a ser, como refere Barreto (2007), a forma mais

comum das deméncias:

“(...)ela representa dois ter¢os das deméncias. Trata-se se uma doenca
neurodegenerativa, em que as alteracdes e distribui¢cbes do tecido
nervoso sdo graduais e progressivos, podendo ocorrer em qualquer
idade, na vida adulta, mas na prética sé se diagnostica entre 0s 40 e 0s

90 anos de idade, sendo mais frequente a partir dos 65 anos de idade.”

Esta enfermidade foi descrita pela primeira vez ha mais de cem anos, em 1907 por
Aloysius Alzheimer, mais conhecido por Alois Alzheimer, num artigo na Allgemeine
Zeitschrift fir Psychiatrie. Nesse trabalho, o autor descrevia o caso clinico de Auguste D.,
mulher de 52 anos que apresentava grave perda de memoria, sinais neuroldgicos e
deméncia progressiva. Afirmava ele que o caso ndo podia ser classificado entre as doengas
até entdo conhecidas, mas acrescentava que existe um numero pacientes como este,

actualmente.

O primeiro sinal de doenga mostrado por esta mulher foram suspeitas acerca do seu

marido. Logo depois comegou a manifestar um transtorno crescente da memoria. Nao é
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capaz de se orientar, perde objectos ou esconde-0s e, por vezes, crendo que alguém a
pretende matar, comeca a gritar. No Hospital esta totalmente desorientada no tempo e
espaco. Umas vezes cumprimenta o0 médico como se fosse uma visita, outras vezes grita

que o médico a quer cortar ao meio ou quer ofender a sua honra (Barreto, 2007).

Apds a morte da enferma o cérebro foi estudado minuciosamente e, a0 exame
microscopico, Alzheimer encontrou duas alteracdes do tecido nervoso que passou a
considerar como as caracteristicas principais desta afeccdo: a placa senil e a
degenerescéncia neurofibrilar.

Os estudos posteriores vieram mostrar que se trata de uma doenca neuro-
degenerativa, na qual as células do sistema nervoso central sofrem um processo de morte
mais acelerado que o normal, o que origina uma perda progressiva de funcdo associada
com os locais onde essa perda é mais acentuada (Castro Caldas & Mendonca, 2005).

Sabemos hoje que existe um conjunto de alteracdes patoldgicas no cérebro destes
enfermos, que se iniciam varios anos antes de haver quaisquer sinais clinicos. Surge uma
proteina anormal, chamada amildide, por cisdo a partir de outra pré-existente, e essa
proteina anormal vai formando agregados, que se mostram toxicos para as células
vizinhas. Estas tém uma reacc¢do inflamatdria e depois comecam a sofrer a destruicdo de
uma estrutura intracelular, os microtibulos, dando o aspecto histolégico que foi designado
por degenerescéncia neurofibrilar. Os amontoados de células mortas tém um aspecto
peculiar chamado placa senil.

Estas alteracOes iniciam-se na regido do cerebro chamada lobo temporal, mais
propriamente no cortex entorrinal e logo a seguir no hipocampo. Esta € uma regido
associada com a funcdo da memoria. O hipocampo € uma estrutura nervosa que esta
envolvida no funcionamento cognitivo. As lesdes do hipocampo ocasionam perda da

capacidade de registo mnésico, isto ¢, as experiéncias deixam de ser “guardadas” para
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utilizacdo futura, ndo é possivel armazena-las a longo prazo. Consequentemente, o doente
vai perdendo a capacidade de memorizar os factos da vida corrente, a chamada memaoria
episddica. Podera ainda ser capaz de evocar factos do passado, mas 0s acontecimentos
recentes, ndo tendo sido devidamente registados, perdem-se definitivamente. O doente
tende a “viver no passado”. Em fase ulterior, mesmo as recordagdes antigas sao apagadas
ou deixam de poder ser evocadas, 0 que faz com que o enfermo se desoriente e deixe de
poder reconhecer as pessoas que o rodeiam e 0s espacos onde vive (Barreto, 2007).

As lesBes da doenca de Alzheimer vdo progredindo lentamente, expandindo-se
para outras regides do cérebro, responsaveis por outras funces que, em consequéncia,
também entram em défice. Assim, a linguagem é também atingida, tanto no vocabulario
como na sua estrutura. Mais tarde, com o envolvimento do lobo frontal, sofre a capacidade
de pensamento logico e do controlo da actividade. Gradualmente, o doente perde a
capacidade para resolver problemas, compreender conceitos e fazer planos. Quando o lobo
parietal e occipital sdo invadidos, o doente comeca a ser incapaz de reconhecer
correctamente 0s objectos e podem surgir alucinac@es (Barreto, 2007).

Com o comprometimento de centros da base que regulam a vida emocional, o
doente deixa progressivamente de conseguir controlar os estados de humor e 0s seus
sentimentos, podendo surgir depressao, ansiedade e agitacao.

Por fim, ficam atingidos o equilibrio e a coordenagdo de movimentos, deixando o
doente de poder andar ou de estar em posicdo erecta. Por fim fica totalmente imobilizado e
perde a capacidade de mastigar e deglutir, apressando a morte.

A progressao é lenta, continua e gradual. Na maioria dos casos, entre 0 momento
em que os familiares se apercebem dos primeiros sinais, geralmente esquecimentos graves
e alteragBes da personalidade, até & morte, medeiam uns oito a dez anos. E claro que com
0s progressos da medicina, por exemplo com a prevencdo de escaras de decubito,
pneumonia por aspiracdo e infecgbes em geral, é possivel evitar a morte do enfermo

22



Memadrias Enclausuradas: A Institucionalizagdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas

devida a complicacdes intercorrentes. Quando ele deixa de poder comer normalmente é
possivel prolongar a sua vida por alguns meses ou anos com recurso a alimentacao por
sonda ou por cateter, medidas que tém sido objecto de alguma controvérsia.

Até este momento, 0 processo degenerativo que esta na base da Doenca de
Alzheimer é incuravel, embora a pesquisa esteja muito avancada no que toca a drogas
neuro-protectoras, medicamentos capazes de remover a proteina amildide das zonas em
que se acumula, e outros farmacos que podem interromper a até agora inexoravel cadeia
de destruicdo neuronal. Mas, como veremos mais adiante, existem substancias que podem
promover uma melhoria sintomatica, e se mostram assim Uteis no tratamento actual da

doenca de Alzheimer.

3.2. Epidemiologia

Para medir a frequéncia de uma doenca numa dada populacdo podemos utilizar a
sua prevaléncia, calculada com base nos casos existentes em determinado momento, ou a
incidéncia que se refere aos casos que surgem num periodo pré-especificado.

A prevaléncia de uma doenca é a proporcdo de uma populacdo que num dado
momento padece dessa doenca, seja qual for o seu estadio. A deméncia tipo Alzheimer é
responsavel pela maior parte dos sindromos demenciais que ocorrem ap0s a idade da
reforma.

O envelhecimento da populacdo, fendmeno observado em todos os paises
ocidentais, estd na origem do acréscimo do numero de individuos atingidos. De acordo
com um estudo do King’s College of London divulgado pela Alzheimer’s Disease
International no Relatério Mundial de Alzheimer (2010) estima-se que existam 35,6
milhOes de pessoas que apresentam com esta doenga no mundo em 2010, podendo vir a

aumentar para 65,7 milhdes em 2030 e 115,4 milhées em 2050.
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Tal como se verifica com a prevaléncia, a incidéncia também aumenta com a
idade. A maioria dos estudos revelam incidéncias mais elevadas nas mulheres do que nos
homens. O estudo de PAQUID (Personnes Agees Quid), em Franca, permitiu calcular, a
partir de uma amostra da populacdo geral, uma incidéncia de deméncia de 15,9% pessoas
por ano, dos quais 11,7% correspondem a doenca de Alzheimer. A incidéncia € mais
importante nos homens com menos de 75 anos mas, acima desta idade, torna-se

nitidamente inferior a observada nas mulheres (Lemeshow, S. et al.1998).

3.3. Etiologia

Embora se saiba cada vez mais sobre os varios passos do processo que conduz a
doenca de Alzheimer, ndo se pode dizer que se conhecem as primeiras causas desta
enfermidade (Ballone, 2004). Conhecem-se as lesGes neuronais e até as suas bases
moleculares, mas o que desencadeia esse conjunto de alteracdes ainda esta largamente por
identificar.

Nas ultimas décadas foram incriminadas varias possiveis causas, mas nenhuma foi
cabalmente demonstrada:

e Agentes ambientais: exposicdo/intoxicacdo por aluminio, radiacbes, e outras
substancias toxicas;

e Agentes infecciosos: como infeccdes cerebrais e da medula espinal, nomeadamente
por virus;

e Pré-disposicdo genética, ndo necessariamente hereditaria (Aspesi, 2001). Sabe-se

que existe uma forma pouco comum da doenca que tem uma base genética, mas a

maior parte dos casos sdo de natureza esporadica.

Se ndo se conhecem as causas, sabe-se no entanto bastante acerca dos factores de

risco, isto €, circunstancias e comportamentos que se mostram associados com a ecloséo
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da doenca, podendo ter um papel favorecedor, desencadeante, agravante ou simplesmente
revelador. Segundo Matioli (2005), esses factores incluem a idade avancada, ser de sexo
feminino, ter baixa escolaridade, pouca actividade, e possuir determinados genes. Além
destes factores mais conhecidos outros tém sido apontados, tais como a existéncia de uma
depressdo, de hipertensdo arterial, de alto colesterol sanguineo, de certas doencas
imunoldgicas, antecedentes de traumatismos cranio-encefalico, tabagismo ou a exposicao

ao fumo, alcoolismo, o sedentarismo e a falta de actividade fisica e mental.

3.4. Sintomatologia

A doenca de Alzheimer afecta cada pessoa de modo diferente, dependendo da zona
do cérebro que é atingida inicialmente. Na maioria dos casos as alteracdes de memoria sao
0s primeiros sintomas a aparecer. Assim sendo, uma perda de memaria que ndo seja tipico
do processo de envelhecimento, pode significar o desenvolvimento de deméncia. Small
(1997) refere que estes sintomas sdo muitas vezes confundidos com as mudancgas normais
do envelhecimento. Os cuidadores ou até os proprios doentes podem ndo reconhecer os
sinais iniciais de deméncia atribuindo-os "apenas a velhice" ou "simples senilidade".
Doenca de Alzheimer e envelhecimento ndo sdo, no entanto, sinbnimos.

Por este motivo, urge alertar a populacdo em geral para as diferencas entre o
processo de envelhecimento normal e o envelhecimento com quadro demencial, e assim
possibilitar uma detecgdo mais precoce da doenga e a0 mesmo tempo evitar que pessoas
s8s pensem estar atingidas.

A Alzheimer’s Association (2009) tem tentado educar a populagdo, chamando a

atencdo para os dez sinais de alerta, que se indicamos a seguir:
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1 — Perda de Memoria

Um dos sinais mais comuns da Doenca de Alzheimer, especialmente nas fases
iniciais, ¢ o esquecimento de informacfes recentes. Outros exemplos incluem o
esquecimento de datas importantes ou eventos, repetir a mesma pergunta varias vezes,
usar auxiliares de memoria (por exemplo, notas, lembretes ou dispositivos electronicos) ou
mesmo membros da familia para as coisas que habitualmente se lembrava por si mesmo.

A diferenca face ao envelhecimento normal estd em que, os itens esquecidos
podem ser recordados posteriormente, quer espontaneamente, quer com recurso a ajudas.
Além disso, no envelhecimento normal o esquecimento incide sobre pormenores das
circunstancias vivenciadas, ao passo que na doenca de Alzheimer as experiéncias sdo
globalmente atingidas, isto é, o doente ndo regista os factos na sua integralidade, e

geralmente nem tem consciéncia dessa falha.

2 — Dificuldade em planear ou resolver problemas

Algumas pessoas podem perder as suas capacidades de desenvolver e seguir um
plano de trabalho ou trabalhar com nimeros. Podem ter dificuldade em seguir uma receita
ou gerir as suas contas mensais. Podem surgir dificuldades de concentracdo ou levar muito
mais tempo para executar tarefas que habitualmente faziam de forma mais rapida.

No envelhecimento normal tais erros sdo ocasionais e ndo sistematicos.

3 — Dificuldade em executar tarefas com que se esta familiarizado:

Pessoas com Doenca de Alzheimer podem ter dificuldades em executar diversas

tarefas diarias, tais como conduzir até um local que j& conhecem, gerir um or¢camento de
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trabalho ou em lembrar-se das regras do seu jogo favorito. Podem ser incapazes de
preparar qualquer parte de uma refeicdo, ou esquecer-se de que ja comeu.

No envelhecimento normal, o idoso pode, por exemplo, precisar de ajuda para
gravar um programa de televisdo ou deixar as batatas no forno e so se lembrar de as servir

no final da refeicdo, mas de forma casual e ndo sistematica.

4 — Perda da nocéo de tempo e desorientacao

As pessoas com Doenca de Alzheimer podem perder a nocdo de datas, estacGes do
ano e da passagem do tempo, ter dificuldades em entender alguma coisa, que nao esteja a
acontecer naquele preciso momento. As vezes podem até esquecer-se de onde estdo ou
como chegaram até la.

No envelhecimento normal a pessoa pode ter duvidas e cometer erros acerca do da

semana em gue se encontra, mas vem a lembrar-se mais tarde, ou quando € ajudada.

5 — Dificuldade em perceber imagens visuais e relacdes espaciais

Para algumas pessoas, ter perturbacdes de visdo pode ser um sinal de doenca de
Alzheimer. Podem ser dificuldades de leitura, dificuldades em calcular distancias e
determinar uma cor ou o contraste. Em termos de percep¢éo, a pessoa pode passar por um
espelho e achar que € outra pessoa, ndo reconhecendo a sua imagem reflectida no espelho.
Pode ver distorgdes nos objectos, ou pode ter a impressdo de que ha intrusos na sua casa.

Mas o facto de ter problemas de visdo, devido a preshitia ou cataratas, por
exemplo, ndo é tipico da deméncia, pois ocorre muitas vezes nas pessoas idosas

psiquicamente normais.
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6 — Problemas de linguagem

As pessoas com doenca de Alzheimer tendem a ter dificuldades em acompanhar ou
inserir-se numa conversa. Podem parar a meio da conversa e nao saber como continuar ou
repetir varias vezes a mesma coisa. Frequentemente, apresentam dificuldades em
encontrar palavras adequadas para se expressarem ou dar nomes errados as coisas.

Mas deve ter-se em conta que, com o0 avancar da idade, muitas pessoas normais

tém alguma dificuldade em encontrar a palavra certa para determinado contexto.

7 — Trocar o lugar das coisas

As pessoas com Doenca de Alzheimer podem colocar as coisas em lugares
desadequados, perder os seus objectos e ndo serem capazes de voltar atras no tempo para
se lembrarem de quando ou onde o usaram. As vezes, podem até acusar os outros de Ihes
roubar as suas coisas.

Mas ndo esquecamos que ndo saber onde estdo os Oculos ou o comando da

televisao, por exemplo, é muito vulgar no envelhecimento normal.

8 — Discernimento fraco ou diminuido

As pessoas com Doenca de Alzheimer tendem a sofrer alteracGes na capacidade de
julgamento ou tomada de decisdo. Podem, por exemplo, ndo ser capazes de perceber
guando os estdo claramente a enganar e ceder a pedidos de dinheiro, vestir-se
desadequadamente ou mesmo néo ir logo ao médico quando tém uma infeccdo, pois nao

reconhecem a infecgdo como algo problematico
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Mas é certo que no processo normal do envelhecimento, é possivel que haja
algumas tomadas de decisdo erradas de vez em quando. Mais uma vez, tais sinais s6 sdo

alarmantes quando sistematicos, graves e sem que o doente se aperceba da anormalidade.

9 — Afastamento do trabalho e da vida social

As pessoas com Doenca de Alzheimer podem comecar a abandonar 0s seus
hobbies, actividades sociais, projectos de trabalho ou desportos favoritos, comecar a
demonstrar dificuldade em assistir a um jogo do seu clube até ao fim, como faziam antes,
ou esquecer-se de acabar alguma actividade que comecaram.

E preciso distinguir estas situacdes daquelas em que uma pessoa idosa normal se

sente, por vezes, cansada do trabalho, da familia, ou ndo lhe apetece sair.

10 — Alteracdes de humor e personalidade

O humor e a personalidade das pessoas com doenca de Alzheimer pode alterar-se.
Tornam-se confusos, desconfiados, deprimidos, com medo ou ansiosos. Tendem a irritar-
se com facilidade em casa, no trabalho, com os amigos ou em locais onde eles se sintam
fora da sua zona de conforto. E comum apresentarem subitas alteracdes de humor — da
serenidade ao choro ou a angustia — sem que haja qualquer razédo para tal facto.

Mas temos de distinguir estas alteracdes, relevantes e contrastantes com o modo de
ser anterior da pessoa, daquelas que se podem encontrar entre individuos normais, com a
idade: gostar de so fazer as coisas de determinada maneira, e irritar-se quando a sua rotina
é interrompida.

Todos estes pontos sdo, portanto, sinais de alerta que devem ser tidos em conta e
estudados caso a caso, para que os cuidadores possam adequada e atempadamente

identificar alteracdes e solicitar apoio médico.
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3.5. As Etapas da Doenca de Alzheimer

A expressdo clinica da Doenca de Alzheimer é heterogénea. Como qualquer outra
doenca, caracteriza-se em primeiro lugar por uma fase pré-clinica ou assintomatica cuja
duracdo é quase sempre dificil de prever. A esta fase assintomatica segue-se uma fase
sintomatica, pré-demencial, que gradualmente evolui para demencial. (Barreto, 2005)

De acordo com Barreto, a doenca de Alzheimer apresenta as seguintes fases: na
fase Inicial da doenca, os sintomas sao leves e dificeis de detectar. Teoricamente, esta fase
tem a duracdo de dois a quatro anos. Caracteriza-se pela existéncia de problemas
moderados de memdria, sobretudo de memdria episodica. Estes problemas podem
desenvolver na pessoa com deméncia constrangimento e receio, fazendo com que esta
tente evitar que os familiares ou 0os amigos se apercebam disso. Este problema é agravado,
posteriormente, pelas dificuldades de atencdo. A pessoa com deméncia pode por exemplo
ndo saber as etapas para preparar uma simples refeicdo ou usar um utensilio caseiro
(memoria de procedimentos).

O doente tende a sentir dificuldade em comunicar com 0s outros, apresentando
dificuldades em encontrar palavras adequadas (memdria semantica), ou ainda alteracGes
na duracao das frases, assim como dificuldades ao nivel da gramatica.

A orientacdo temporal ndo é muito afectada neste estadio, ao contrario da
orientacdo espacial que tende a ficar comprometida (podendo perder-se num ambiente
familiar, como a sua casa).

Muitas pessoas com deméncia comecam a demonstrar falta de espontaneidade e
iniciativa, com tendéncia para uma vida mais isolada. Em certos casos, a pessoa mostra-se
desconfiada (em relagdo aos amigos, colegas) e com tracos de emotividade ciumenta.

A fase Avancada pode durar cerca de trés a cinco anos, caracterizando-se

fundamentalmente pelo agravamento dos sintomas apresentados na fase inicial da doenca.
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Nesta altura, iniciam-se as das afasias (perturbacéo da linguagem, incapacidade total ou
parcial para descodificar codigos linguisticos, sob a forma escrita ou oral), das apraxias
(incapacidade de executar movimentos apropriados para um determinado fim) e das
agnosias (incapacidade de reconhecimento perceptivo sensorial, auditivo, visual, tactil,
entre outros) (Barreto, 2005).

Outra caracteristica que marca esta fase é o inicio das dificuldades motoras, tais
como a lentificacdo global dos movimentos, o aumento do ténus muscular e uma
diminuicdo da massa muscular, que resultam na diminui¢do da estabilidade da postura
corporal que pode comprometer a marcha.

A gravidade dos sintomas leva as pessoas com deméncia a abandonarem o
emprego e deixarem de conduzir, tornando-se assim cada vez mais dependente de terceiros
(Gil e Mendes, 2005).

Os problemas de memdria agravam-se, embora a memoria para acontecimentos
distantes permaneca intacta por mais tempo. A perda de memoria pode levar as pessoas
com deméncia a pensarem que 0s seus familiares e amigos ndo os visitam ha muito tempo,
mesmo quando estas acabaram de sair. Uma vez desaparecida a associacdo entre o rosto e
0 nome, os idosos sentem dificuldade em reconhecer a sua préopria familia.

Assim, a perda de memoria, a confusdo e a dificuldade em manipular objectos
fazem com que as actividades diarias como o lavar e o vestir, sejam impossiveis de
executar sem ajuda (Caldas, 2005).

Nesta fase, as pessoas com deméncia comecam a dormir mais de dia do que de
noite. A diferenca entre o dia e a noite perde o seu significado. A nocédo de tempo e de
espaco passa a estar afectada, sendo comum apresentarem quadros de agitacdo e
alucinacgfes, que ocorrem praticamente em metade das pessoas com deméncia. A agitacao

psicomotora, ilusbes e as alucinagbes relacionam-se directamente com o grau de
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severidade da deméncia. As pessoas tendem, tambem, a sofrer de mudancas bruscas e
frequentes de humor (Oliveira, Morais e Guimaraes, 2006).

A incontinéncia pode tambem estar presente como resultado de falhas de memoria,
problemas de comunicacdo, dificuldades de ordem préatica ou até mesmo como resultado
de uma lesdo cerebral.

Nesta fase, também costuma estar presente a repeticdo de frases e de palavras, sem
interrupcdo e sem nexo. As frases sdo curtas, incompreensiveis e mal construidas
sintacticamente. Perdem a capacidade de ler, de calcular, de pensar de forma abstracta, de
julgar e de entender o que lhes € dito ou pedido (Caldas, 2005).

A terceira e Ultima fase, a terminal pode durar entre um a trés anos. O
desenvolvimento da doenca conduz a morte de maior parte de tecido nervoso, originando
o0 desaparecimento das funcdes cognitivas.

A pessoa com deméncia perde a capacidade de entender ou utilizar a linguagem,
podendo simplesmente repetir os finais das frases, sem compreender o seu significado.
Deixa de poder andar, sentar, sorrir e engolir e a incontinéncia passa a ser total. Aumenta a
predisposicdo para as pneumonias e, se a pessoa nao for regularmente posicionada,
podem-se desenvolver Ulceras de pressdo (escaras) (Barreto, 2005).

O doente torna-se rigido, perde os reflexos aos estimulos e pode tornar-se agitado e
irritavel, sendo necessario o seu acompanhamento constante. No entanto, muitos ainda
respondem bem ao toque e as vozes familiares, apesar da gravidade dos sintomas neste

estadio.

3.6. Diagnostico

Embora o progresso cientifico e a crescente sensibilizacdo da classe médica tenham

melhorado no que respeita a Doenca de Alzheimer, existe ainda um namero significativo
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de pessoas cujo diagnostico é feito numa fase moderada ou avancada da doenca e outras
que nunca chegam a receber qualquer diagnaostico.

Contrariamente ao que se pensava até ha pouco, o diagnostico da doenca de
Alzheimer ndo é apenas um diagnostico de exclusdo. Dados 0s progressos nos exames e
testes neuropsicologicos, bem como das tecnologias de imagem médica, o diagnostico
adquire uma precisdo proxima dos 90%, em referéncia aos exames post mortem (Moreira e
Oliveira, 2005).

O diagnostico deve ser realizado por médico especialista (Neurologista ou
Psiquiatra) tendo, estes profissionais, um papel crucial na detec¢do dos primeiros sinais de
deméncia e no encaminhamento imediato para consultas da especialidade, permitindo,
assim, um diagnaostico precoce.

O diagndstico precoce possibilita ao doente com deméncia e aos seus cuidadores
organizarem, planearem a sua vida e tomarem parte nas decisdes que respeitam ao seu
futuro. Viabiliza, igualmente, uma intervencdo farmacoldgica e ndo farmacoldgica mais
eficaz no alivio dos sintomas e na preservacao das capacidades, com ganhos efectivos na
qualidade dos doentes (Borges, et al. 2005).

Um facto a salientar é que, por haver entre n6s uma grande tolerancia para os
sintomas que ocorre nos idosos, ndo se lhes atribuindo a devida importancia, escapam
muitas vezes a observagdo sinais claros de deméncia. Assim, muitas vezes a doenga de
Alzheimer acaba por sé ser diagnosticada numa fase ja relativamente adiantada, quando a
familia por fim se alarma com a gravidade das alteracfes no comportamento do enfermo.

Actualmente, apesar dos inumeros estudos efectuados quer a nivel nacional quer a
nivel europeu, soO € possivel um diagndstico definitivo para a Doenca Alzheimer atraves da
observacdo post-mortem, isto €, em autopsia. Isto significa que ao realizar-se um
diagnostico em doente vivo, este serd sempre “provavel” ou “possivel”. Assim, devido a
esta impossibilidade de diagnosticar definitivamente a doenca, 0 doente vé-se sujeito a
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realizar todos 0s exames para que se possa detectar concretamente as outras possibilidades
de deméncia.

Por conseguinte, podem ser utilizados, além da entrevista médica, testes que
avaliam as respostas fisicas, comportamentais e emocionais do individuo. Caso seja
necessario, podem também efectuar-se exames complementares de tipo bioquimico ou de
neuro-imagem, embora esteja hoje comprovado que, mesmo com a realizacdo de todos 0s
exames, ainda permanece uma probabilidade de erro de cerca 10% no diagnostico

(Borges, et al. 2005).

3.7. Intervencao

Actualmente, a Doenca de Alzheimer é incuravel, embora existam farmacos para o
tratamento sintomatico de grande parte das alteracBes cognitivas e comportamentais. Estes
ndo conseguem evitar a progressiva perda neuronal, mas podem ajudar a estabilizar e a
minimizar alguns sintomas (Barreto 2005). Neste sentido, o tratamento da Doenca de
Alzheimer deve conciliar a intervencdo farmacolégica com a intervencdo néao-

farmacoldgica.

v Intervencdo Farmacoldgica

Embora a Doenca de Alzheimer continue a ter causa desconhecida e incuravel, nos
ultimos anos as perspectivas de investigacdo em relacdo a doenca tém sido abordadas com
um certo optimismo realista, tendo em vista as possibilidades de a Medicina retardar ou
atenuar os seus sintomas, além de poder vir, num futuro ndo muito distante, a controlar as
suas causas. (Mendonga e Couto, 2005).

A intervencdo farmacoldgica na Doenga de Alzheimer engloba dois grandes grupos

de farmacos:
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= Antidemenciais: farmacos que pretendem atrasar o processo de declinio
cognitivo ou estimular as estruturas que ainda estdo funcionantes (inibidores
da acetilcolinesterase, ou do glutamato)

= Qutros farmacos que pretendem minimizar os sintomas psiquiatricos:
antidepressores, sedativos, antipsicéticos, etc.

Os farmacos que pretendem atrasar o processo de declinio cognitivo favorecem a
capacidade de concentragdo e memoria mostrando, em alguns casos, serem capazes de
atrasar temporariamente o avan¢o dos sintomas. Contudo, ndo existe evidéncia que
demonstre que eles possam parar ou reverter o processo de dano celular.

Os farmacos inibidores da acetilcolinesterase (por ex. donezepilo, rivastigmina,
galantamina) ou do glutamato (memantina) tém efeitos a nivel cognitivo, como a melhoria
temporaria das funcdes intelectuais e travagem da deterioracdo, beneficios em termos
comportamentais como a supressdo da agitacdo, e ainda melhoria no desempenho das
actividades da vida diéria.

Os farmacos que visam minimizar a sintomatologia psiquiatrica possibilitam o
alivio de certos sintomas como a agitacdo, a ansiedade, a depressdo, as alucinagdes, a
confusdo e as insonias. Sdo usados com este fim ansioliticos, antidepressores,
neurolépticos/antipsicoticos, e outros farmacos psicotropicos de diverso tipo (Word Health

Organizatione, 1993).

v Intervencio N&o-Farmacologica

Por intervengdo ndo-farmacologica designamos um conjunto de interven¢des com
0 objectivo de maximizar o funcionamento cognitivo e o bem-estar da pessoa, bem como
ajuda-la no processo de adaptacédo a doenca. As actividades desenvolvidas tém como fim a
estimulacdo das capacidades da pessoa, preservando, pelo maior periodo de tempo

possivel, a sua autonomia, conforto e dignidade (Guerreiro, 2005).
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Este tipo de intervencdo deve ser realizada por uma equipa multidisciplinar
(médico, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, psicologo, enfermeiro, assistente social e
auxiliares) devidamente especializada, de modo a permitirem a manutencdo da autonomia.

Existem varios tipos de intervencdo e diversas técnicas. No entanto, estas devem
ser ajustadas a cada pessoa, de modo a promover uma intervencdo individualizada e
adequada as necessidades de cada caso, valorizando a sua historia, personalidade, satde
fisica e mental (Guerreiro, 2005).

A reabilitacdo considera dois tipos de abordagem: a abordagem psicossocial, mais
direccionada para aspectos relacionais/comportamentais e emocionais, e a abordagem
cognitiva, na perspectiva da estimulacdo das funcbes superiores. As abordagens mistas,
por sua vez integram estas duas perspectivas, num trabalho multidisciplinar sendo estas,
alids, as mais utilizadas actualmente (Borges, et al. 2005).

A abordagem cognitiva pode ser dividida em reabilitativa e em compensatoria. A
abordagem reabilitativa ou restauradora da funcdo em défice defende que 0s processos
cognitivos deteriorados podem ser recuperados através da estimulacdo. Estas técnicas
fundamentam-se na realizacdo de um conjunto de actividades e exercicios de modo
repetitivo, no sentido de alcancar a activacao dos circuitos cerebrais e, consequentemente,
a recuperacédo das fungdes cognitivas afectadas. Por sua vez, a abordagem compensatoria,
também designada como adaptativa ou funcional, visa o treino de actividades com o
objectivo de atingir a funcionalidade, através de estratégias alternativas e ajudas técnicas
que reduzem ou eliminam a necessidade de requisitos cognitivos (ex: agendas, bloco de
notas, sinalizacOes, entre outras) e 0s perigos existentes no contexto (ex: alteragdo da
disposicao da mobilia, colocacéo de tapetes antiderrapantes, alteracdo da luminosidade das

divisdes, entre outras) (Borges, et al., 2005).
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Em 1993, a OMS aprovou outras terapias para intervir junto com a pessoa
portadora da Doenca de Alzheimer. Estas procuram reabilitar ndo s6 fungdes cognitivas
como também aspectos sociais e comportamentais.

Seguem-se alguns exemplos:

Terapia pela Reminiscéncia: Esta terapia procura que os idosos falem sobre as
suas experiéncias passadas e conflitos, levando deste modo a estimulacdo da memoria
remota. Os acontecimentos passados sdo evocados e desenvolvidos a volta da informacéo
que a propria pessoa recorda. Para auxiliar, podem ser utilizados objectos como
fotografias, musicas, videos, livros, revistas, jornais, artigos domésticos e outros estimulos
que possam ser eficazes e significativos (Pinkney, 1997).

Terapia de Orientacdo na Realidade: Esta terapia permite a reaprendizagem da
informacdo sobre a orientacdo de modo a melhorar o sentido de controlo e de auto-estima.
E, de certo modo, uma intervencéo psicossocial para casos com alteracdes de memoria e
com desorientacdo pessoal, espacial e temporal. Aborda temas como a data, 0 espaco, a
localizagdo, o clima, o nome das refei¢bes, entre outras (Pinkney, 1997). Esta terapia
baseia-se em estratégias de repeticdo continua de dados reais, e na presenca continua de
informacBes actuais e muitas atitudes de socializacdo. As informacBGes sdo sempre
passadas de forma clara e objectiva, recorrendo a comunicacdo pessoal (olhar, gestos,
contacto fisico, voz e sons) e a utilizacdo de objectos como reldgios, calendarios, revistas,
figuras, musicas (Pinkney, 1997).

Terapia de Validacdo: Esta técnica foi desenvolvida para estimular a
comunicacéo entre idosos com défices cognitivos. O terapeuta procura ouvir atentamente a
pessoa (escuta activa) e compreender a nogdo e o significado individual da realidade da
pessoa (Boyle, e Pollock, 2003). Esta técnica tem como beneficios a recuperacdo da auto-
estima, a reducdo da necessidade de apoios fisicos e farmacologicos, a minimizagdo do
grau de alheamento em relacdo ao exterior, a promog¢do da comunicacdo e interac¢cdo com

37



Memadrias Enclausuradas: A Institucionalizagdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas

0s outros, a reducdo da tensdo emocional e ansiedade, e a ajuda na resolucdo de assuntos
iniciados.

Treino de Actividades da Vida Diaria: As alteracdes decorrentes do processo de
degeneracdo levam a que o idoso apresente cada vez mais dificuldades no desempenho das
diversas actividades da vida diaria. Logo, torna-se importante auxilid-lo na sua realizacéo,
de modo a prolongar a sua autonomia e independéncia (Plante, 2005). O treino deve ser
realizado preferencialmente no contexto da pessoa com deméncia, para que a
aprendizagem e a generalizacdo das estratégias fornecidas pelo terapeuta ocupacional
ocorram de forma mais eficaz. O terapeuta deve, primeiramente, conhecer quais as
actividades que estdo limitadas e quais as dificuldades que a pessoa apresenta na sua
realizacdo. Seguidamente, deve propor estratégias a pessoa com deméncia e ao cuidador,
assim como realizar adaptacGes necessarias tanto das actividades como dos contextos
(Boyle, e Pollock, 2003).

Actividade Fisica: Estudos realizados tém demonstrado que o exercicio regular ou
actividade fisica regular contribui, significativamente, para a melhoria da qualidade de
vida da populacdo idosa com ou sem deméncia. Um vasto leque de desordens e
incapacidades pode ser prevenido ou minimizado através da préatica de exercicio regular
(Gil, 2005). A forca muscular, o equilibrio e a resisténcia podem ser incrementadas através
da realizagédo de programas de actividades de movimento, cuidadosamente delineadas para
as pessoas com deméncia (Borges, et al. 2005).

A manutencdo das competéncias motoras encontra-se directamente associada a
permanéncia das competéncias cognitivas e sociais, pois se as funcdes motoras se mantém,
a pessoa com deméncia sente-se mais capaz, aumentando assim o seu sentido de eficacia

que resulta da melhoria da sua participagao (Gil, 2005).
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3.8. Em Sumula

A deméncia é, numa visao global, uma situacdo patoldgica estreitamente associada
ao envelhecimento. Vimos como o risco de deméncia, principalmente de tipo
degenerativo, se eleva rapidamente a medida que a idade progride. Ora o grupo etario dos
idosos tem aumentado tanto em valores absolutos como relativos, na populacdo, em
resultado do prolongamento da vida e da drastica reducdo das taxas de natalidade e de
fertilidade. Assim, uma das principais consequéncias do envelhecimento populacional vem
a ser o aumento das deméncias. Esse aumento acarreta necessidades acrescidas, quanto aos
cuidados a proporcionar, e por conseguinte custos elevados, ndo s6 para as pessoas
envolvidas — doentes e seus familiares — como para a sociedade no seu todo. Na verdade, a
deméncia é hoje um grave problema de salude publica (Touchon e Portet, 2002) e mesmo
um dos maiores problemas de satde do século XXI (Nunes, 2005).

A doenca de Alzheimer é uma das enfermidades mais visiveis nesta fase da vida,
mas nao é a Unica. Outras situacBes patologicas afligem também as pessoas idosas e
acentuam a sua dependéncia. Mesmo 0s ancidos sem especial patologia, que poderemos
designar como “normais”, t¢m também necessidades acrescidas de apoio para manterem a
sua funcionalidade e prevenirem a deterioracao.

A sociedade civil e o estado ndo podem ficar indiferentes a este desafio. E
necessario proporcionar um vasto sistema de cuidados que tem como destinatarios os
idosos em geral. Isso representa a criagéo e o alargamento de uma rede de organismos que
corporizam as “respostas” as necessidades acrescidas. Essas respostas, como tém sido
designadas, podem classificar-se genericamente em dois grandes grupos. Ha, por um lado,

as respostas de salde, que vdo desde os servicos hospitalares gerais ou geriatricos até as
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unidades prestadoras de cuidados continuados, centros de dia e modalidades de apoio
médico e de enfermagem a nivel domiciliario.

Quanto as chamadas respostas sociais, elas sdo assumidas por umas variedade de
servigos, uns deles ja antigos ou tradicionais como os lares e residéncias, outros de feicao
mais moderna abrangendo os centros de dia, 0 apoio domiciliario, as universidades para
seniores, e varias outras formas inovadoras ou em fase de experiéncia. Embora alguns
desses servicos sejam desempenhados organismos de tipo empresarial, portanto com fins
lucrativos, hd que reconhecer que a enorme maioria € gerida por instituicbes particulares
de solidariedade social — misericérdias e associacGes similares — que genericamente se
costuma designar pela sigla IPSS. No capitulo seguinte vamos reflectir sobre esses
servigos prestados no enquadramento institucional, particularmente sobre o fenémeno que

tem vindo a ser designado por institucionalizacao.
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CAPITULO Il — ENVELHECIMENTO INSTITUCIONALIZADO

1. RESPOSTAS SOCIAIS PARA A POPULACAO IDOSA

Até ha poucas décadas, a solucdo para os problemas familiares relacionados com
0s idosos era procurada através do internamento: em meio hospitalar, quando se tratava
essencialmente de uma questdo de saude, ou num asilo ou albergue, se as dificuldades
eram predominantemente na area social — derivadas de insuficiéncia econdmica,
dependéncia e isolamento. Praticamente, a Unica resposta que a sociedade propunha era o
recolhimento em instituicdo publica de tipo asilar (Jacob, 2002).

Na verdade, desde o termo da Il Guerra Mundial, o Estado veio a assumir um papel
cada vez mais activo e interventor, criando ou apoiando o desenvolvimento de todo o tipo
de servicos e equipamentos para a populacdo carenciada em geral e para 0s idosos em
particular (Pimentel, 2005).

Progressivamente, a sociedade foi percebendo que era necessario outro tipo de
tratamento para os idosos. Neste sentido, desde a década 50 e principalmente de 60,
assistiu-se a tentativa por parte da sociedade e do Estado para melhorar as condi¢cfes de
acolhimento dos asilos. Estes passaram a ser designados como Lares de Idosos e em
muitos casos através de eufemismos como o "Cantinho do Idoso", a "Casa da Avozinha"
ou "Casa de Repouso”. O seu nimero cresceu rapidamente: em 1974 estavam registados
154 lares ndo lucrativos e 39 lucrativos; em 2008 existiam ja cerca de 769 lares sob gestao
das IPSS (Jacob, 2002).

Nos finais dos anos 60 surgem as primeiras valéncias de Centros de Dia (CD).

Trata-se agora de um equipamento aberto, elo de ligagdo entre o domicilio e o
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internamento, ao mesmo tempo um local de tratamento e de prevencdo. Mais ou menos
por esta altura surgem também os Centros de Convivio (CC), com 0S mesmos propositos
dos Centros de Dia, mas mais vocacionados para a animacao e lazer dos idosos (Jacob,
2002).

A partir de 1976, surgiu e consolidou-se progressivamente uma nova politica para
0s idosos, que desde entdo se tem vindo a desenvolver cada vez mais. Em lugar dos
cuidados assistenciais, casuisticos, visando apenas remediar as dificuldades existentes,
propunha-se agora prevenir o surgimento da deficiéncia. O objectivo ja ndo se reduz a
possibilitar a mera subsisténcia, é preciso assegurar condicdes de realizacdo e de bem-
estar. Ganha importancia o conceito de satisfacdo pelos cuidados recebidos, isto é, passa a
ter-se em conta a avaliacdo subjectiva que a pessoa idosa faz sobre a sua situacdo: a
“Qualidade de Vida”. Mais tarde, j& perto do final dos anos 90, vem a adquirir relevo a
importancia da estimulacdo cognitiva e motora da pessoa de idade avancada: a palavra de
ordem ¢ agora o “Envelhecimento Activo”, a forma de prevenir 0s défices e a0 mesmo
tempo proporcionar oportunidades de realizacao pessoal e de felicidade.

Deste modo, e em consequéncia, a énfase passa do acolhimento em lares para o
apoio extra-institucional. Considera-se essencial manter o mais tempo possivel o idoso no
seu contexto de vida, isto €, no domicilio. Assim ele pode conservar todas as conexdes
sociais, a0 mesmo tempo que se mantém no ambiente em que sempre viveu, rodeado dos
seus pertences e fruindo do espaco que lhe é familiar. Isso contribui para o manter
orientado e estimula as suas reminiscéncias e pontes com o passado, permitindo que ele
mantenha a plena consciéncia da sua identidade. Ao mesmo tempo proporciona a enorme
gama de gratificacGes que deriva do contacto com os objectos queridos, plenos de carga
afectiva. Tudo ao invés do que sucede com a pessoa que tem de romper com 0 seu meio
habitual e integrar-se a forca num ambiente fisico e humano estranho, regido por normas
rigidas, e onde vai perder toda a sorte de privacidade.
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Para possibilitar a manutencdo do idoso no seu espaco habitual, mas ao mesmo
tempo assegurar a necessaria estimulacdo comportamental e cognitiva, bem como a
realizacdo de alguns cuidados de higiene geral e a supervisdo da saude, foram criados 0s
Centros de Dia, hoje disseminados pela maior parte dos concelhos do Pais. As pessoas
idosas podem frequenta-los em todos os dias Uteis ou s6 alguns dias por semana, ganhando
em convivéncia e activacdo, sem perder a ligacdo a sua casa. Mesmo no caso de idosos
que ainda vivem com familia, o centro de dia representa uma menor dependéncia face a
esta e, consequentemente, um consideravel alivio da sobrecarga para os cuidadores
informais.

No entanto, existem pessoas de idade avancada que ndo podem, por razbes de
salide ou de outra natureza, sair da sua residéncia para frequentar o centro de dia. Para eles
desenvolveram-se nos anos 80 os servicos de Apoio Domiciliario (SAD), que tém por
objectivo assegurar algumas das ajudas proprias do centro de dia no préprio domicilio do
utente. Esta é uma resposta que continua a expandir-se e apresenta-se como a solucdo ideal
para muitos problemas dos idosos dependentes. Na verdade, para além da utilidade do
servico e do facto de permitir ao idoso ficar mais tempo na sua prépria casa, mostra-se
financeiramente mais econdémica do que o ingresso em lar. "A institucionalizacdo € a
forma mais cara de prestar cuidados de longa duracdo a pessoas idosas e a pessoas com
deficiéncia. (...) Os custos da institucionalizacdo podem chegar a ser sete vezes superiores
aos dos cuidados ao domicilio" (Jacob, L. 2002).

Na década de oitenta comecaram também a surgir as primeiras associacdes para
ajuda a doentes com determinadas formas de patologia, nomeadamente com deméncia. Foi
0 caso da Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson, em 1984 e a Associagédo
Portuguesa de Amigos e Familiares de Doentes de Alzheimer, APFADA, hoje mais

conhecida como Alzheimer Portugal, a partir de 1988.
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Esta ultima foi fundada pelo Professor Doutor Carlos Garcia e é a Unica
organizacdo em Portugal, de &mbito nacional especificamente constituida para promover a
qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus familiares e prestadores de
cuidados.

Ja em plenos anos noventa foi lancada mais uma resposta social: 0 Acolhimento
Familiar de ldosos (AFI), que prevé o acolhimento, em casa de familias idoneas, de idosos
necessitados de apoio. Infelizmente, esta iniciativa ainda ndo ganhou uma grande
expressao em Portugal devido a dificuldade em encontrar familias com os requisitos
necessarios.

Nos finais dos anos noventa, o Servico de Apoio Domiciliario foi alargado. Passou
a estender-se ao dominio da saude, mercé de acordo ou parceria com 0s centros de salde,
dando origem ao Apoio Domiciliario Integrado (ADI). Os técnicos tém aqui uma
formacéo diversificada e permitem a prestacdo de ajudas tanto de natureza médica ou de
enfermagem como de cariz social. Também por esta altura foram criados os Centros de
Noite (CN), as Unidades de Apoio Integrado (UAI) e os Acolhimentos Temporarios de
Emergéncia para ldosos (ATEI).

Apesar desta variedade de respostas, 0 equipamento de maior implementacdo no
nosso Pais continua a ser o lar de terceira idade. Como vimos, o internamento definitivo
do idoso foi durante bastante tempo a Unica oferta de apoio formal, mesmo para aqueles
que ainda teriam condicdes de permanecer no seu domicilio e necessitavam apenas de um
apoio temporario (Pimentel, 2005). Deve, no entanto, salientar-se que o tipo de cuidados
prestados em Lar é hoje, praticamente em todos os ndo lucrativos, substancialmente
diferente do que foi no passado. A legislacdo imp6s mudancas no funcionamento dos lares
residenciais e obriga ao respeito de alguns direitos basicos, a0 mesmo tempo quer tenta
promover a activacdo do ambiente e a estimulacdo do idoso. Claro que saber até que ponto
esses propositos do legislador estdo devidamente implementados € outra coisa... Todos 0s
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anos vém a lume casos de lares publicos ou privados, com ou sem alvard, alguns
perfeitamente clandestinos, onde a inspeccdo da accdo social detecta irregularidades e
incumprimentos varios e até promove, em casos pontuais, 0 seu imediato encerramento.
As necessidades dos idosos sdo multiformes. Como se costuma dizer, “cada caso ¢é
um caso”. Por essa razdo, as formas de as atender devem ser variadas, maleaveis e capazes
de se adaptarem as diferentes situacdes. Assim € de prever que no futuro surjam novas
formas de acudir as caréncias dos idosos em geral, e dos doentes com deméncia em
particular, e que as respostas tradicionais evoluam também no sentido de melhor servico

poderem fornecer aos seus utentes.

2. INSTITUCIONALIZACAO

Considera-se que o idoso esta institucionalizado quando, durante todo o dia ou
parte deste, se encontra entregue aos cuidados de uma instituicdo, conceito este que néo
abrange a familia. ldosos institucionalizados residentes sdo aqueles que vivem 24 horas
por dia numa instituicdo, geralmente um lar ou residéncia.

Os efeitos da institucionalizacdo dos idosos tém sido amplamente investigados nas
ultimas décadas. Este tema tem gerado grandes controvérsias. O primeiro grande estudo
sobre os cuidados institucionais, The Last Refuge (Townsend,1962) foi efectuado ha cerca
de cinguenta anos, mas continua, segundo Oldman &Quilgars (1999), a influenciar as
investigacOes actuais que se centram no efeito despersonalizante dos mesmos.

A maioria dos autores faz uma critica bastante negativa sobre os cuidados
institucionais, apontando para a deterioracéo fisica, psicoldgica e social que deles resulta,

e consequentemente defendem as vantagens da vida no seio da comunidade.
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Para Goffman (cit. in Santos e Encarnacdo, 1998), as instituicbes totais ou
permanentes consistem em lugares de residéncia onde um grupo numeroso de individuos,
em condicdes similares, leva uma vida fechada e formalmente administrada por terceiros.
Existe uma ruptura com o exterior, dado que todos os aspectos da vida sdo regulados por
uma Unica entidade.

Calenti (2002) refere que as instituicdes dificilmente podem chegar a criar
ambientes ricos e estimulantes, como sdo os ambientes que se podem encontrar na
comunidade. A vida institucional tem o efeito de privar as pessoas de experiéncias comuns
a maioria dos idosos.

Esta opinido é partilhada por Uhlenberg (1997), que afirma que qualquer pessoa
que vive numa instituicdo sabe e sente que ndo se trata de nada parecido com o lar
familiar. Partilhar um quarto com um estranho, ter refeicdes num horéario fixo, nédo ter
qualquer controlo sobre a organizacdo e decoracdo do Sseu quarto e ser cuidado por
diferentes pessoas, contradiz a ideia de um lar. Esse autor chama a atencdo para trés
grandes problemas nos lares de idosos que dificilmente terdo resolucéo.

O primeiro reside no custo excessivo dos servi¢cos prestados, que constituem assim
uma solucdo dispendiosa para cuidar de pessoas idosas frageis.

O segundo problema que Uhlenberg refere é que, sendo a maioria dos residentes
nos lares altamente dependentes dos cuidados de outras pessoas, essa responsabilidade
recai sobre auxiliares que normalmente tém pouca formacgdo e pouca motivacdo para o
dificil trabalho que lhes ¢ atribuido. Calcula que estes residentes recebem em média nove
minutos por dia de cuidados profissionais de enfermagem. As actividades quotidianas tais
como prestacdo de cuidados de higiene, transferéncia e alimentacdo dos pacientes, sdo
prestados por auxiliares que, em bastantes casos, tratam os idosos como meros objectos do

seu trabalho, sem significado social e sem respeito.
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O terceiro problema prende-se com a desumanizacao. Aqueles que sdo obrigados a
residir em lares experienciam uma progressiva erosao da autonomia e uma penosa perda
de privacidade. As mais simples decisfes da vida diria — por exemplo: como organizar o
quarto, quando comer, quando tomar banho, onde ir, com quem conviver, que tratamento
médico recebe — sdo todas tomadas pelos responsaveis das instituicdes. A perda de
privacidade faz-se sentir das mais diversas maneiras: 0s quartos sdo partilhados com
desconhecidos, as portas sdo deixadas entreabertas, qualquer um pode entrar a qualquer
momento.

Vaérias investigacbes longitudinais tém tentado identificar factores de risco
associados com os efeitos deletérios da institucionalizacdo nas pessoas idosas. Alguns dos
factores de risco mais frequentemente referidos sdo: idade mais elevada (Tomiak, et al.,
2000); pior funcdo cognitiva e deméncia (Bharucha, et al., 2000); menor participacdo nas
actividades de vida diaria; menor capacidade fisica (Angel, et al., 2004); sexo feminino
(Jagger, Spiers, e Clarke, 1993); ndo ser casado ou morar sozinho (Hays, Pieper, e Purser,
2003); auséncia de cuidador formal ou informal (Boaz e Muller, 1994) e um maior niUmero
de doencas e lesbes (Fransen, et al., 2002).

Considerando que sdo muitos os factores que podem levar a institucionalizacéo,
Pimentel (2005) afirma que a grande maioria dos equipamentos ndo estdo preparados para
proporcionar aos seus utentes servigos individualizados que respeitem a personalidade, a
privacidade e modos de vida diversificados. Isso estara ligado a falta de sensibilidade dos
agentes institucionais para a especificidade e subjectividade de cada individuo.

Vemos assim que o internamento definitivo das pessoas idosas em lares provoca
uma ruptura com o quadro de vida habitual e impde uma situacdo para a qual ndo ha
escape possivel. Segundo Drulhe (1981), esta situacdo representa, em regra, para as

pessoas idosas, 0 abandono e a exclusdo, o sofrimento e a morte. E usual considerar as
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pessoas que vivem em familia como fazendo parte da sociedade e os que estdo em
instituicdes estando excluidos.

No nosso pais, cerca de 51 017 pessoas idosas residem em lares, num total de
1.702.120 pessoas com mais de 65 anos. Este grupo € maioritariamente constituido por
mulheres (69%), e 85% dos residentes tém mais de 85 anos de idade (INE, 2002 cit. in
Ferreira, 2011).

Esta reflexdo leva-nos a concluir que é premente conseguir fazer progressos nos
servigos oferecidos pelas instituicdes de longa estadia. Vamos, para comecar, referir a
melhoria de qualidade da infra-estrutura e do espaco fisico, de modo a garantir a seguranca

do utente. Trata-se de um tema de particular relevancia para o idoso com deméncia.

3. ERGONOMIA E O AMBIENTE FisIcO

Os idosos com DA tém especial necessidade de cuidados fisicos e de supervisdo
pessoal. Trata-se de doentes muito sensiveis as variagdes do ambiente fisico. Por isso é
necessario desenvolver os nossos conhecimentos acerca da influéncia da disposicéo
arquitecténica sobre comportamento e a qualidade de vida, quer dos doentes, quer
daqueles que os cuidam.

Cohen e Weismann (1991) referem que apesar de a progressdo de DA e das
deméncias afins ser inexoravel, podem ser utilizadas interven¢des no ambiente fisico para
minorar alguns efeitos negativos da doenca. Os doentes com DA necessitam de um
ambiente organizado de maneira a compensar 0s seus défices cognitivos e, por outro lado,
reforcar as suas capacidades e habilidades remanescentes.

Nos cuidados diarios, os cuidadores especializados devem procurar observar e

atender os pedidos do individuo com deméncia de forma a facilitar a sua interac¢édo com o
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ambiente. Essa interac¢do, em sentido amplo, deverd ser permeada por informacdes
compreensiveis ou sinalizagdes adequadas para que 0 idoso possa posicionar-se em
relacdo ao seu contexto fisico e social. A American Health Care Association, por exemplo,
na sua lista das diversas sugestfes e recomendacfes para aqueles que lidam diariamente
com os individuos doentes, aconselha aos cuidadores especializados que deixem a luz do
W.C. da residéncia acesa no periodo nocturno e que déem explicacdes para que eles se
dirijam ao local apropriado sempre que necessario.

Como qualquer pessoa, o doente elabora a sua representacao interna do meio em
que se situa, e do que esta a acontecer a sua volta, ndo sé a partir dos estimulos sensoriais
gue chegam até ele, como também da memdria de experiéncias passadas, dos seus valores
e crengas anteriores, e ainda do estado afectivo do momento. Quanto mais estranho para
ele é o ambiente, quanto mais ambivalentes sdo 0s sinais que captam, mais risco existe de
uma percepgao erronea, capaz de mais o atemorizar.

A proposito do efeito da interpretacdo que o demente pode fazer do que se passa
em torno de si, e do papel que essa interpretacdo pode ter na génese dos transtornos
comportamentais, diz Mutarelli (2001, p.6):

“(...) nos disturbios do comportamento, como agitacao e agressividade,
0 ideal é o Tratamento Comportamental/Ambiental, e ndo o
Farmacoldgico. Assim, um ambiente em que ha& muita agitacdo,
confusdo e discussdo entre os cuidadores, gera a agitacdo do individuo
doente, pois mesmo que ele ndo compreenda o contedo verbal do que
foi dito, apercebe-se da expressdo facial das pessoas e suas atitudes, 0
que o pode perturbar. Assim, é recomendavel um ambiente tranquilo,
acolhedor e colaborativo, e ndo um ambiente agitado e restritivo que
pode aumentar essa agitacdo. SO depois de tomadas essas medidas, se

ainda o paciente apresentar um quadro de ansiedade, se pode recorrer

aos ansioliticos.”.
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Um ambiente adequado e seguro podera evitar acidentes que comprometam a
condicdo fisica do individuo portador de DA, e também conflitos de ordem psiquica que
podem advir de ambientes agitados e confusos. Coons (1991, p.20) afirma que:

“A filosofia terapéutica é basicamente um ambiente vivencial que seja
positivo e suportavel, dentro do possivel para individuos com a Doenca

de Alzheimer. Essa filosofia reconhece que todos os elementos do

ambiente fisico imediato podem ter algum efeito sobre o paciente.”

Por isso, ndo basta evitar degraus, balaustradas e portas de vidro. Recomenda-se
também que haja o cuidado de nao colocar no seu espaco visual espelhos, fotografias de
gente estranha, quadros e pinturas desconhecidos, e em geral todos os objectos que o
demente ndo seja capaz de reconhecer de imediato.

Os individuos com DA permanecem com relativa lucidez de consciéncia por um
longo tempo, no estadio inicial e moderado da doenca. Mesmo sem a capacidade para
novas aprendizagens ou sem reconhecer correctamente os familiares, sdo capazes de
continuar a realizar tarefas que fazem parte do seu dia-a-dia. Portanto, todas estas
caracteristicas devem ser consideradas no desenho de ambientes especiais para 0s idosos
dementes, tendo, como objectivo ultimo, a preservacdo da dignidade e da melhoria na
qualidade de vida. (Fischer, 1989, p.82).

Cohen e Weismann (1991, p.13) referem-se as modificacdes no espaco fisico da
seguinte maneira:

“Um numero crescente de literatura indica que o design arquitectonico
e os factores do ambiente fisico nos locais que abrigam facilidades
assistenciais podem afectar o comportamento e funcionamento dos
idosos com deméncia. Por essa razdo, algumas institui¢des de cuidados
especializados tém experimentado executar o seu trabalho diario em

ambientes especialmente adaptados, o que sem ddvida torna mais facil a

tarefa de cuidar de individuos com DA.”
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Backhouse e Drew (1992, p.575) sublinham que a adaptagdo ou integracdo no
ambiente de trabalho ¢ importante para que ocorra a apropriagdo do mesmo. “Essa
apropriacdo so sera eficaz quando o espaco for simplificado, no que se refere a realizacao
das actividades, tornando-se um ambiente de ajuda mutua”.

Dessa forma, podemos concluir que o arranjo do ambiente fisico e social, em
paralelo com a consciencializacdo dos cuidadores, representa uma importante via para o

tratamento dos enfermos com deméncia.

3.1. O Ambiente Fisico no Plano Terapéutico

A primeira vista poderia pensar-se que o demente vive permanentemente alheado
do meio que o cerca, e por isso sera irrelevante tentar agir sobre este para obter algum
ganho terapéutico. No entanto, como vimos, um grande numero de pesquisas mostra
justamente o contrario: uma especial aten¢do ao ambiente fisico e social do idoso com
limitacdo cognitiva beneficia o seu comportamento, permite conservar as suas capacidades
funcionais e contribui para o seu bem-estar subjectivo (Lawton, cit. in Calkins, 1988)

Entretanto, deve ter-se em conta que muitas das investigacOes realizadas sobre a
influéncia do ambiente sobre o estado psiquico do idoso foram levadas a cabo em
individuos com as capacidades cognitivas ainda intactas, portanto com mais possibilidade
de enfrentar os problemas ambientais. Os resultados desses estudos sdo aplicaveis em
ambientes para idosos sem limitagOes cognitivas e nos mais diversos tipos de ambientes,
sejam eles tradicionais clinicas geriatricas especializadas, unidades hospitalares,
residéncias comunitarias (asilos), ou vivendo no seio da familia.

Pode assim conjecturar-se gque, uma vez que pessoas com deméncia diferem
significativamente nas suas capacidades e necessidades daqueles que apresentam apenas

limitagdes fisicas, entdo o planeamento dos ambientes para esses enfermos dementes
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devera ter diferengas consideraveis, tanto nas metas a alcancar, como na orientacdo do
pessoal cuidador e nas actividades a promover.

Alguns autores afirmam que € necessario ter um conhecimento mais aprofundado
da especificidade dos transtornos cognitivos no demente para se poder conceber
programas terapéuticos validos em seu beneficio. Diz Hiatt, cit. in Calkins (1988, p. 17):

“Recentemente tive a oportunidade de rever mais de uma duzia de
programas identificados pelos seus empreendedores como inovadores.
Fiquei surpreso em descobrir que poucos se basearam num claro
entendimento da dindmica da Doenca de Alzheimer; ndo se
fundamentaram em literatura, informacGes ou estudos do que funciona
Ou ndo nestes casos; poucos envolveram planos ou conceitos globais;
muitos incluem uma mistura de actividades focadas em factos repetitivos

(para orientacdo da realidade), porém representam uma noc¢ao simplista

sobre memoria”.

Parece, pois, que € preciso continuar a investigar sobre o impacto dos varios
componentes do ambiente no bem-estar e na qualidade de vida dos individuos com

deméncia.

3.2. Os Efeitos dos Factores Ambientais na Doenca de Alzheimer

3.2.1. Huminagéo

Os idosos requerem uma iluminagdo ajustada a sua condicdo de envelhecimento.
Mcfarland, cit. in Brawley, (1997) refere que um individuo de sessenta anos requer duas a
trés vezes mais iluminacdo do que aos vinte anos. Considera que a necessidade de
iluminacdo dobra a cada treze anos que passa.

E fundamental na concepcdo dos espacos de cuidados especiais, incorporar o

maximo possivel de luz natural, equilibrada com luz artificial, e bem assim providenciar
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patios, alpendres, varandas e sacadas, para encorajar e incentivar 0s residentes a passar
mais tempo na area externa da instituicéo.

Nesses ambientes, a iluminacao é projectada para aumentar a capacidade funcional
do individuo, minimizar o desconforto e os riscos associados com a claridade excessiva ou

insuficiente, e ajustar as cores das luzes fluorescentes.

v" Fornecer luz indirecta de forma consistente:

A iluminacdo desigual ou irregular pode produzir reflexos de sombras e/ou criar

ilusBes de degraus ou obstaculos, o que pode provocar agitacdo e confusdo no individuo.

v" Eliminar Brilhos e Reflexos:

A reducdo de reflexos contribui para um maior conforto, minimiza as
possibilidades de quedas e maximiza a atencdo no foco. O reflexo visual produz
implicacdes no comportamento, tais como agitacdo, confusdo e agressividade. Na idade
avancada, a sensibilidade visual para reflexos é um dos problemas, pois limita a
mobilidade e a accdo. O brilho reflectido ou as luzes excessivamente brilhantes ou de
baixa intensidade podem ocasionar dores de cabeca e um nivel mais baixo na capacidade

de realizar tarefas.

v" Promover o acesso a luz natural:

A luz do sol estimula os sistemas circadianos e neuro-enddcrinos que regulam a
homeostase do organismo. Assim, 0 acesso ao jardim de inverno, proximo ao quarto do
residente, ou aos espacos externos compartilhados, d& oportunidade de exercicio, ar fresco
e luz do sol aos individuos residentes. O projecto de design pode incluir patios ou jardins

internos, que sao formas populares de se ter acesso e aproveitar ao maximo a luz natural.

v Promover Mudangas Graduais dos Niveis de lluminagéo:
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Os espacos de transicdo entre as areas internas e externas devem proporcionar
mudancas graduais de iluminacéo, pois a visdo do idoso é mais lenta na adaptacdo as
mudancas de iluminacdo. Assim, as areas de transicdo, tais como do corredor de luz
moderada para um quarto claro, ou da luz do dia para um quarto escuro, podem causar
cegueira momentanea, ocasionando uma probabilidade de acidente.

As mudancas do nivel do solo, por exemplo degraus ou rampas, ndo devem

coincidir com zonas de contraste ou alternancia do tipo de iluminacéo.

v Fornecer luz focada no objecto ou na area de trabalho:

A luz focada é importante para uma melhor visualizacdo de qualquer objecto e um
melhor desempenho na realizacdo de um trabalho especifico. Assim, mesmo com uma
iluminacdo geral, deve ser usada a luz focada. Contudo, em caso de ndo haver a
possibilidade de luz focada na &rea de trabalho, a iluminacdo geral deve fornecer a

claridade suficiente.

v Ajustar as cores das fontes de iluminacé&o:

As lampadas ndo devem modificar a verdadeira cor do ambiente. O efeito das
lampadas fluorescentes, frias, & conhecido pelos designers como um “branco cruel” mas,

até recentemente, estas eram as lampadas mais usadas.

3.2.2. Ruido

A perda auditiva associada a idade avancada esta em terceiro lugar entre o0s
problemas cronicos de individuos idosos. A severidade das perdas auditivas aumenta com
a idade. Essa perda atinge preferencialmente as altas-frequéncias, isto €, os sons agudos.

Na voz humana, estes sdo 0s sons proprios das consoantes. Assim verifica-se que a pessoa
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que envelhece vai ficando com uma audicao distorcida das mensagens que escuta, 0 que
provoca erros de interpretacdo, por vezes de teor quase delirante. Além disso, causa
frequentemente manifestacdes de desagrado por parte dos familiares e circunstantes, que
julgam que o idoso ndo se esforca por ouvir ou finge ouvir mal para chamar a atencao
(Valenca e Sérgio, 2003).

Segundo o Instituto Nacional de Estatistica da Saude dos Estados Unidos, de um a
dois tercos dos adultos acima de sessenta e cinco anos apresentam problemas auditivos.

Individuos com perdas auditivas ficam confusos e assustados quando ouvem um
ruido inesperado, porém ao identifica-lo e analisa-lo podem reagir de forma apropriada. Ja
os individuos com Doenca Alzheimer podem ser incapazes de fazer a identificacdo do
estimulo e reagir de forma desadequada.

Um nivel de som desadequado proveniente do ambiente pode ser altamente
stressante para os idosos que tém alguma perda auditiva, e mais ainda para os individuos
com deméncia. Uma boa distribuicdo do som, em niveis aceitaveis, pode certamente
contribuir para um ambiente mais confortavel.

Num ambiente bem planeado ndo é necessario falar muito alto para ser entendido
e, consequentemente, a atmosfera torna-se mais confortavel. Assim, um quarto com
material de acabamento que absorva o som de forma apropriada torna a comunicacao mais
facil e suave para aqueles que o ocupam.

Os designers devem seleccionar materiais e mobilias que ndo reflictam ou
amplifiquem as ondas sonoras. As paredes forradas e os tetos com degraus irregulares
podem ser eficazes na difusdo de ondas sonoras. Incorporar carpetes, painéis na parede e

ceramicas acusticas pode resultar num ambiente silencioso.
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3.2.3. Mobiliario

O processo de envelhecimento fisico — que inclui patologia articular, perda de
coordenacdo motora, fadiga e processos reumaticos — torna qualquer movimento fisico
mais dificil e desconfortavel e acarreta, naturalmente, menor incentivo ao idoso em manter
sua flexibilidade fisica. As doencgas osteoarticulares sdo a segunda maior causa de
problemas entre os idosos. O aparecimento de fraqueza muscular, degenerescéncia
osteoarticular, disfungbes do sistema nervoso e insuficiéncia circulatéria levam a uma
consequente diminuicdo da mobilidade, perda de seguranca (receio de cair, recusa em
caminhar), aumento de susceptibilidade as quedas e fracturas, gerando uma maior
imobilidade. Esta, por sua vez, gera atrofia muscular e eventualmente aumento de peso,
tudo tornando mais penoso o deslocar-se, e portanto incitando a mais sedentarismo.

Assim esse processo acaba por se tornar ciclico e leva o idoso a uma incapacidade
cada vez maior (Pickler, 1998). As diversas formas de doencas reumaticas causam dores e
a perda de movimentos em qualquer articulagdo do corpo. A osteoporose, que atinge cerca
de 50% das mulheres acima dos 50 anos, deve ser uma preocupacao constante no desenho
do mobiliario para os individuos portadores de Doenca Alzheimer, tendo em vista que as
mulheres sdo as mais atingidas por essa doenca. Com a deficiéncia das funcgdes
neurolédgicas e dos 6rgdos dos sentidos, o idoso modifica sua postura, afastando os

membros inferiores na procura de melhor equilibrio para o corpo.

3.2.3.1.Cadeiras, mesas e ambiente do refeitério

As cadeiras para individuos idosos devem superar todas as outras quanto ao
conforto e a qualidade, além de se adequar a uma variedade de utilizagfes. De acordo com
0 Instituto Americano de Arquitectura em 1987 (www.aia.org), as designagoes
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provenientes de algumas fabricas, tais como “cadeira geriatrica” ou “cadeira para idosos”
ndo constituem garantia de um projecto adequado para individuos idosos. Esse Instituto
propGe algumas consideracdes de ordem funcional, vao de encontro aos objectivos quanto
a seleccdo e opcao de cadeiras apropriadas para o idoso: facilidade para sentar; conforto e
suporte ao sentar e reclinar, em posicéo digna; e facilidade para levantar.

Assim, as cadeiras utilizadas em instituicbes de cuidados especializados, em
particular para os idosos portadores de Doenca Alzheimer, deverdo ser leves para
proporcionar adaptacdes e facilitar a boa visédo e audicéo entre o grupo.

De acordo com Brawley (1997), as cadeiras e as mesas deveriam ter dimensoes e
tracado compativeis: os bragcos das cadeiras deveriam caber de baixo das mesas, de forma
que permita ao individuo residente aproximar -se da refeicdo ou da tarefa a realizar na
mesa.

A altura média padrdo de uma mesa € de 74 cm mas, para colocar a cadeira de
rodas, o ideal € ser aproximadamente de 87 cm de altura. Para que haja socializacdo
durante a refeicdo, recomenda-se 0 uso de mesas com quatro lugares, preferencialmente
quadradas ou rectangulares e que possam ser alongadas.

Os tampos podem ser de madeira, material laminado ou dos variados materiais
existentes no mercado, sendo que a madeira € um material térmico e proporciona aspecto
caseiro para o ambiente; o material laminado pode proporcionar o contraste de cores, 0
que é util para os individuos identificarem sua posi¢do e as extremidades da mesa.

O periodo da refeicdo requer muita concentracdo de um idoso com deméncia e
provavelmente ocupa grande parte de seu tempo didrio. Em resultado das limitacGes
fisicas, até a manipulacdo dos utensilios e talheres pode tornar-se gradativamente mais
dificil para ele.

Segundo Hiatt (1981), a frustragdo por ndo conseguir cumprir a tarefa pode
reforgar a incapacidade de se auto-alimentar, e assim gerar trauma e baixa de auto-estima.
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Sendo assim, uma instituicdo para individuos com deméncia deve equacionar 0s padrdes
individuais que cada residente desenvolveu ao longo de sua vida, em relacdo aos habitos e
as formas de alimentacéo.

O ambiente também tem influéncia na independéncia funcional e na motivagédo do
doente em se alimentar, podendo constituir um factor positivo ou negativo na manutencao
do estado nutricional satisfatorio. Sendo a distraccdo um evento frequente, é importante
manter no local o nivel de ruido de fundo baixo, evitar interrupcdes durante as refeicOes, e
estar o cuidador atento as necessidades do doente. A iluminacdo e o posicionamento
deverdo ser adequados. Os pratos e 0 seu apoio (bandeja, por exemplo) devem estar
posicionados correctamente, ou seja, em frente e perto da pessoa. O sucesso de uma
refeicdo completa depende em boa parte da qualidade da relacdo do cuidador com o
doente. A partilha da refeicdo, o toque, o tom afavel da fala, o sorriso e o posicionamento
do cuidador face a face com o doente promovem a interac¢do e favorecem a ingestdo
(Melo, 2004).

O tempo para a execuc¢do da tarefa deve respeitar o ritmo do doente e este ndo deve
ser apressado ou substituido na tarefa, uma vez que o insucesso da refeicdo, ocorre
sistematicamente, pode conduzir a perda de independéncia.

Nesse estudo, o enfoque na mobilia em salas de refeicdes colectivas, visa
compreender as necessidades dos individuos com Doenca Alzheimer que ainda

apresentem capacidades remanescentes para se auto-alimentar.

3.2.3.2. Camas

O uso de camas hospitalares ndo € uma norma ou regra em institui¢cées de cuidados

especializados; além disso, elas sdo demasiadamente estreitas para uso dos individuos
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idosos. Contudo, ao permitir-se que o residente traga os seus objectos, inclusive a cama,
deve-se avaliar o grau de seguranca.

Conforme afirma Brawley (1997), os individuos com Doenca Alzheimer ndo sdo
capazes de fazer os ajustamentos que os individuos “ditos normais” fazem com relagao a
seu préprio conforto e, para eles, as camas de tamanho pequeno representam um perigo
real de cair.

Em relacdo ao uso de camas de casal (padrdo ou alargadas), deve ser considerado o
espaco que esta peca de mobilia ocupard no ambiente. O uso de grades laterais é
mencionado por Calkins (1988), quando recomenda que se as mesmas forem
absolutamente necessarias ndo devem prolongar-se até o chéo, pois o individuo idoso pode
facilmente apertar o pé.

Os tedricos sublinham a atencdo quanto ao material de fabricacdo das camas, tendo
em conta os individuos que irdo utiliza-las: eles necessitam de camas com material

impermedvel, antialérgico, que ndo acumulem fungos, acaros ou bactérias.

3.2.4. Efeitos psiquicos das cores

H& uma evidéncia crescente em relacdo a influéncia das cores no sono, no estado
de alerta, nas emocbes e na saude, interferindo fortemente no dia-a-dia. Usando
correctamente as cores, pode melhorar-se a qualidade de vida de um individuo.

Cooper (1993), ao estudar a visdo das cores em individuos idosos, confirmou a
hipotese da perda de habilidade em distinguir cores e também um consideravel decréscimo
na capacidade de perceber as cores frias, em especial apos os sessenta anos de idade.
Contudo, a capacidade de perceber o vermelho e o brilho de qualquer cor persiste por
anos. Segundo Verdussen (1978), as cores frias sdo aquelas que ddo sensacgéo de frescor e

repouso fisico, tais como azul e verde.
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Esta descoberta de Cooper indica que os individuos idosos séo, entdo, mais capazes
de distinguir as cores “quentes”, como também aquelas de alto grau de brilho. Também
afirma que os tons pastéis, de lavandas e rosa podem parecer tdo similares que poderiam
dificultar ao individuo idoso, em uma instituicdo de cuidados especializados, a distin¢do
entre seu proprio quarto e o do vizinho. Os tedricos também confirmam que para 0s
individuos residentes ndo ha nada mais efectivo para a funcdo visual do que o contraste
das cores, em alto grau.

Cooper (1993) descobriu, ainda, que as cores azuis e pdrpura sdo as mais dificeis
de serem vistas por individuos idosos, pois para muitos parecem cinza, em especial apds
0s setenta anos de idade.

Para Verdussen (1978), as cores quentes ou estimulantes sdo desejaveis sempre que
se pretenda um ambiente que desperte dinamismo, entusiasmo ou accao.

O uso da cor é importante, em especial nas instituicdes de cuidados especializados
para idosos, sendo que ela pode melhorar a atmosfera do ambiente e 0 bem-estar para

individuos residentes, familias, visitantes e cuidadores das instituicoes.

3.2.4.1.0 uso da cor em institui¢Ges de cuidados especializados

Algumas das grandes controvérsias quanto a concepcdo de ambientes, como
residéncia de individuos portadores de Doenca Alzheimer, dizem respeito ao design
arquitectonico e as cores.

A cor contribui fortemente para a impressdo causada pelo ambiente e é
frequentemente considerada um componente relevante do ambiente desejavel para pessoas
com deméncia. Porém, para Brawley (1997), a cor por si s pode ter menor impacto em
individuos idosos do que qualquer outro factor do ambiente, tais como iluminacéo,

acustica, ou mobiliario. A questdo fundamental & como aplicar as cores de forma
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apropriada, na quantidade e intensidade de seu uso e, ainda, a combinacdo para
complementacdo de tais ambientes.

As experiéncias realizadas sugerem que muitas cores usadas em conjunto
provocam desconcentracdo e, nesse caso, 0s individuos idosos com défice cognitivo ficam
em desvantagem, pois tém dificuldades de processar muitos estimulos. Por outro lado, o
uso de uma Unica cor torna 0 ambiente mondtono e sem contraste visual. Birren (1978)
afirma que cores brilhantes em tons de vermelho, laranja, e amarelo, sdo as tonalidades
mais visiveis e 0 seu uso pode aumentar a visibilidade e encorajar a pessoa para a
mobilidade ¢ ac¢do. As cores consideradas “quentes” sdo mais estimulantes que as cores
“frias”. As frias, tais como azul e verde, apesar de serem ideais para reduzir tensao e
stresse, e de demonstrar tranquilidade e calma no ambiente, ndo sao visualizadas pelos
idosos.

Calkins (1988) sugere que, para alguns individuos idosos residentes, o seu quarto
pode ser reconhecido mais facilmente pela cor do que pela funcdo e que os corredores
pintados em cores distintas podem trazer mais memoria para esse individuo. A mesma
autora ainda recomenda que os cuidadores da instituicio devem usar a cor como
significado de orientacdo, como por exemplo referindo-se ao “corredor azul”, ou ainda a
cor da porta do quarto do individuo residente.

Apesar de ser uma estratégia ja utilizada em instituicbes de cuidados
especializados, principalmente nos Estados Unidos, muitos estudiosos e especialistas sao
de opinido que as cores para individuos com Doenca Alzheimer ndo servem como
mecanismo de sinalizacdo ou orientacdo. Conforme Calkins (1988), considerando que
muitos irdo, eventualmente, perder a capacidade de reconhecer as cores, é de se sugerir
que as cores sejam utilizadas em conjunto com outras formas de sinalizacdo e orientacdo

no ambiente fisico.
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4. ACTIVIDADES OCUPACIONAIS NO PLANO TERAPEUTICO

Actividades de vida diaria (AVD) sdo as tarefas que qualquer pessoa realiza no seu
dia-a-dia. Elas abrangem tarefas simples e elementares, como o vestir, fazer a higiene
corporal, alimentar-se — actividades basicas — até as mais elaboradas como o deslocar-se,
utilizar meios de transporte publico, jogar cartas, atender o telefone ou pagar as contas —
actividades instrumentais. Elas podem ser activas ou passivas, isto é podem ser feitas
sozinho ou com o apoio de terceiros. No entanto, uma pessoa com Doenca Alzheimer
necessita da ajuda de um cuidador para organizar o seu dia.

Existem basicamente quatro categorias de actividades que preenchem as nossas
vidas. Elas sdo o trabalho, o cuidar de si, o lazer e o repouso. Manter o equilibrio saudavel
entre elas é fundamental, pois permite controlar o stresse, melhorar a qualidade de vida,
aumentar a auto-estima, reduzir a ansiedade e a agitacéo e, naturalmente, permitir uma
vida mais agradavel e com sentido.

Se é certo que a actividade é necesséria para qualquer idoso, e também para o
enfermo de Alzheimer, ndo se deve esquecer que ndo é qualquer tipo de actividade que
esta indicada em todos os casos. O prestador de cuidados, e com especial razdo o terapeuta
ocupacional e o técnico de geriatria tém de conhecer quais as tarefas que mais se adequam
a cada idoso e naturalmente a cada doente. E absurdo tentar forgar uma pessoa idosa, em
particular um demente, sem um motivo imperioso, a realizar tarefas que ele no passado
evitava ou detestava fazer. Desta forma € necessario que o cuidador obtenha a maxima de
informacao sobre o individuo de quem cuida. Isto significa conhecer a pessoa nos diversos
aspectos: estilo de vida, a historia de trabalho, de lazer, os interesses sociais, as viagens,
eventos de vida significativos (por exemplo, a emigracdo, o servi¢o militar), preferéncia

religiosa e cultural, dindmica familiar e relacionamentos. Todas estas caracteristicas séo
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fundamentais para que se possa elaborar um plano de cuidados. Este plano é um conjunto
de instrucdes que permite aos cuidadores tomarem conhecimento sobre como tratar cada
individuo de acordo com os seus habitos pessoais, interesses, preferéncias e motivacoes.

Na realidade, cada pessoa com deméncia é diferente de outra, dai ser necessario
adequar as actividades as necessidades individuais. Tal facto exige um pensamento
criativo para o planeamento das actividades. Para Elizabeth Wright as actividades devem
compensar as capacidades perdidas; promover a auto-estima; manter as capacidades
residuais sem envolver novas aprendizagens e proporcionar uma oportunidade para
diversao, prazer e convivio social. (http://www.zarcrom.com)

A mesma autora refere que as actividades devem restabelecer antigos papéis, isto é
a realizacdo de tarefas aprendidas e de uso habitual, tal como por exemplo colocar
manteiga no pdo; lavar e secar os pratos; dobrar roupa; limpar o p6 e regar o jardim. Por
outro lado, também devem incentivar o individuo com deméncia de modo a que se sinta
atil. As actividades devem ser simples e sem pressas. Por outro lado, devem dar
relaxamento e prazer ao individuo. Uma pessoa com deméncia pode desfrutar de um
passeio no campo ou de um banho numa banheira de hidromassagem. O mais importante é
gue o momento seja apreciado, embora a experiéncia possa logo ser esquecida.

Segundo Goffman (cit in Rodrigues 1999, p.78), a regulamentacdo prépria da
instituicdo abarca a totalidade da vida quotidiana, reduzindo em muito a possibilidade dos
idosos organizarem as suas actividades diarias. De facto, o idoso recém-chegado a
instituigdo ird tomar conhecimento das normas e das condutas a seguir. Assim, o idoso tera
que respeitar os horarios das refeicdes e as horas de entrada e saida da instituicdo; o resto
do tempo sera organizado segundo as preferéncias individuais.

Torna-se fundamental encontrar uma forma de apoiar o idoso a ocupar de um
modo construtivo e ladico o seu tempo, realizando diferentes actividades adequadas aos
seus interesses e que chame a sua atencao.
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Assim sendo, Perrin; May e Anderson (2008) definem que “a ocupagdo ¢ tudo
aquilo que cada um de nos escolhe para se dedicar e, porque tem um valor e significado,

habitualmente compromete o nosso tempo, atencao e ambiente.”

64



Memadrias Enclausuradas: A Institucionalizagdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas

PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO METODOLOGICO

CAPITULO |11 — CONCEPTUALIZACAO DO ESTUDO EMPIRICO

Este capitulo apresentado uma descricdo sistematica de todo o processo de
investigacdo implementado para a concretiza¢do do estudo, dando-se, assim a conhecer 0s
objectivos de estudo, as técnicas, instrumentos e procedimentos utilizados aquando da

recolha, anélise e tratamento de dados.

1. JUSTIFICACAO DO ESTUDO

Actualmente, ha um tema de especial importancia na estrutura sécio demografica
dos paises industrializados, esse tema €, sem duvida, o envelhecimento da populacéo.
Trata-se de um processo que ndo deixa de surpreender e preocupar toda a humanidade.

As capacidades neuropsicoldgicas do individuo sdo resultado da interac¢do entre as
capacidades préprias do cérebro e os efeitos das experiéncias vividas ao longo da vida.
Tudo o que somos e sabemos é gravado no cérebro. Desta forma, o sistema nervoso tem a
capacidade de receber, analisar, processar e armazenar informacdo. No entanto, quando o
cérebro se degenera, a pessoa vai perdendo as memorias. Uma das doengas em que, tal
facto ocorre e se agrava cada dia que passa € a doenga de Alzheimer.

Nos ultimos anos, com o aumento do envelhecimento populacional, esta doenga
tem-se convertido num problema de grandes propor¢des médicas e sociais. A Doenca de

Alzheimer é o quarto grande problema da salide em todo mundo e a terceira causa de
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morte nos paises desenvolvidos, apenas sendo precedida pelas doencas cardiovasculares e
pelo cancro (Alzheimer Portugal).

O Alzheimer ataca o0s neur6nios e vai deteriorando progressivamente as
capacidades mentais e fisicas. Sem o funcionamento cerebral, 0 corpo ndo reage e 0s
doentes acabam por ficar totalmente dependentes de terceiros.

Todos os técnicos que lidam com os doentes de Alzheimer referem que as familias
ndo estdo de facto preparadas para lidar com este tipo de doenca e que a maioria dos
doentes ndo tem qualquer tipo de apoio. Sdo muito poucos os lares que recebem esta
populacdo e os que existem tém elevados custos. Por outro lado as instituicdes ndo estao
preparadas pensadas para este tipo de populacéo.

Deste modo, é que este estudo se propde a perceber quais as dificuldades de
institucionalizacdo para acolher este tipo de populacéo.

Cuidar destes doentes implica um grande desgaste psicolégico e nem todos estdo

preparados para isso.

2. OBJECTIVOS DE ESTUDO

O objectivo de estudo tem como funcdo precisar 0 que o investigador tem intencéo de
realizar na sua pesquisa. Este permite denominar, descrever factores, explorar ou examinar
relagOes, predizer e avaliar os efeitos. (Fortin, 1999, p.100). Para Gil, (1999,p.42) a
pesquisa social permite a recolha de novos conhecimentos da realidade social, cada uma
delas apresenta objectivos especificos proprios.

Assim, para este estudo, definiu-se um objectivo geral e quatro objectivos

especificos.

66



Memadrias Enclausuradas: A Institucionalizagdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas

Obijectivo Geral:

v' Perceber quais as dificuldades na institucionalizacdo dos idosos com doenca de
Alzheimer em respostas sociais nao especificas.

Obijectivos Especificos

1. Definir as necessidades préprias dos idosos portadores de Doenca de Alzheimer no
que se refere as infra-estruturas arquitecténicas e equipamentos.

2. Definir as necessidades proprias dos idosos portadores de Doenca de Alzheimer no
que se refere ao desempenho das actividades da vida diaria.

3. ldentificar as dificuldades sentidas pela equipa técnica da instituicdo relativas ao
idoso portador de Doenca de Alzheimer.

4. Analisar a adequacdo das actividades desenvolvidas pela instituicdo relativamente

ao idoso com Doenca de Alzheimer.

3. CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA DA AMOSTRA

A amostra € uma parte de elementos seleccionada de uma populacdo estatistica.
Refere Gil (1995, p.52) a amostra ¢ um “(...) subconjunto de universo ou de populagdo
por meio do qual se estabeleceu ou se estimam as caracteristicas desse universo ou
populagdo.”

Para a realizacdo das entrevistas a amostra seleccionada foi a ndo-aleatoria. Apesar
de ter um caracter pragmatico e intuitivo, possibilita um estudo mais rapido e com menos
custos. Dentro da amostra ndo-aleatoria, optou-se pela amostra por conveniéncia, pois 0s
elementos foram escolhidos pelo proprio entrevistado.

Nesse sentido, este trabalho contempla um conjunto de 10 entrevistados

distribuidos por dois grupos:
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Grupo 1 — Constituido por 9 sujeitos profissionais, ligados a area da Saude e das Ciéncias

Sociais e Humanas;

Grupo 2 — Constituido por 1 auxiliar de geriatria, com uma vasta experiéncia no trabalho

com idosos.

No que diz respeito aos profissionais foram entrevistados sete elementos, ligados a area
das Ciéncias Sociais e Humanas e dois a area da Saude. Todos os elementos séo de sexo
feminino com idades compreendidas entre os 24 anos e 0s 68anos. Relativamente as
habilitacdes académicas, 7 sdo licenciados, 1 a frequentar o mestrado em Gerontologia e 1
com especialidade em Saude Mental. Em termos de profissdes, 0 nosso grupo contempla 3
Assistentes Sociais, 2 PsicOlogas, 1 técnica de Recursos Humanos, 1 enfermeira, 1
terapeuta ocupacional e 1 Fisiatra. No que diz respeito a experiéncia profissional com

idosos varia entre 0s 2 anos e 0s 40anos.

O segundo grupo é constituido apenas por 1 elemento do sexo feminino com 61 anos de

idade e uma experiéncia profissional de 12 anos no cuidado aos idosos.

4. INSTRUMENTO E PROCEDIMENTO

Este ponto destina-se a identificacdo das técnicas e dos instrumentos de
investigacdo utilizados, bem como a explicagdo dos procedimentos e etapas de pesquisa
empirica realizada.

No que diz respeito as técnicas de investigacdo, optou-se pela entrevista, método
que permite obter informacdo sobre as pessoas, no que diz respeito aos seus
conhecimentos, as suas experiéncias, e as suas reacgdes. Tal como refere (Gil, 1995,

p.113) a entrevista:
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“(...) ¢ bastante adequada para a obtencao de informac¢ao acerca do que

as pessoas sabem, créem, esperam, sentem ou desejam, pretendam fazer

ou fizeram, bem como acerca das suas explicacGes ou raz0es a respeito

das coisas precedentes”.

Quivy e Campenhoudt (1992, p.27) define a entrevista semi-directiva como uma
técnica “(...) que nao ¢ inteiramente aberta nem encaminhada por um grande niimero de
perguntas precisas. Geralmente, o investigador dispdem de uma série de perguntas guias
(...)”.

Para que a recolha de dados, através da entrevista, seja a mais fidedigna possivel o
investigador deve-se munir de um diario pessoal de investigacdo e deve proceder as
gravacdes das entrevistas. Posteriormente deve organizar os dados através da identificacédo
da informacdo disponivel e da sua localizacdo. Apos esta fase é preciso seleccionar 0s
temas pertinentes e deve documenta-los. Numa outra fase de organizacdo dos dados deve
percepcionar a visibilidade dos dados relativos ao tema em estudo. Todas estas fases sdo
importantes para assegurar a qualidade dos dados (Lessard-Hébert et al., 1994).

No presente trabalho de pesquisa foi intencionalmente aplicada a entrevista semi-
directiva, pois € encaminhada por uma série de perguntas-guia, relativamente abertas e ndo
muito precisas, que ndo obedecem necessariamente a ordem que esta anotada no guido.

Deste modo, foi concebido um guido de entrevista em profundidade e de questdes
abertas. Este foi constituido por questBes directas, objectivas, fechadas (para obter dados
socio demogréaficos) e por questbes subjectivas, abertas, ndo directivas, destinadas a
apreender aquilo que o entrevistado pretende transmitir sem deixar que se perca o fio
condutor do objectivo a alcancar.

Este tipo de entrevista tem algumas vantagens, visto que permite um elevado grau

de profundidade. Permite ao entrevistado a conducdo da sua resposta, na medida em que
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se pode exprimir livremente. Assim, o entrevistado recolhe a informacdo sem interferir
com os seus quadros de referéncia.

O guido de entrevista é constituido por 6 unidades de analise, designadamente: a) a
caracterizacdo socio-demogréafica do entrevistado; b) Caracterizacdo da instituicdo; c) o
trabalho com os prestadores de cuidados formais; €) as principais dificuldades nesta area;
f) as principais estratégias adoptadas para superar as dificuldades; g) os principais desafios
com 0s quais os profissionais se deparam. Com o estudo exploratorio destas unidades de
analise procuramos analisar as opinides, as dificuldades, as estratégias e os desafios dos
profissionais que trabalham nesta area.

Estas entrevistas decorreram no concelho da PAvoa de Varzim e em Vila de Conde,
mais concretamente nas instalacdes da Santa Casa da Misericordia, quer da PGvoa Varzim,
quer de Vila de Conde.

Antes de cada entrevista foram explicados os objectivos da mesma e a importancia
de cada testemunho para a realizacdo deste estudo, enfatizando a confidencialidade da
informacdo. Obtida a devida autorizacdo, as entrevistas foram gravadas em gravador
digital com a autorizacdo dos participantes e posteriormente transcritas. A duracdo das
entrevistas oscilou entre 0s 20 minutos e 50 minutos.

Concluidas as entrevistas, procedeu-se a sua audicdo integral e a respectiva
transcrigdo tendo-se atribuido um nimero de registo a cada entrevista.

Importa referir que, as entrevistas decorreram num espacgo reservado dentro do
gabinete de atendimento, de modo a proporcionar um ambiente calmo, propicio a recolha
de informacdo. Fomos recebidos de forma cooperante, tendo-se proporcionado uma
relacdo de empatia entre ambas as partes.

Para trabalhar a informacdo recolhida através da aplicagdo das entrevistas, foi

utilizada a analise de contetdo, visto que ela é hoje “uma das técnicas mais comuns na
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investigagdo empirica realizada pelas diferentes ciéncias humanas e sociais” (Vala, Cit in
Pinto e Silva 2001).

A analise de conteldo é uma técnica que tem vindo a adquirir uma importancia
cada vez maior na investigacdo social, na medida em que possibilita tratar de forma
metodica informacdes e testemunhos que apresentam um certo grau de profundidade e de

complexidade (Quivy e Campenhoudt, 1992).

5. CONSIDERACOES ETICAS

A investigacdo deve assentar, assim, em principios éticos. Desta forma, os Cddigos de
Etica determinam cinco principios ou direitos fundamentais: o direito & auto-determinacao,
o direito a intimidade, o direito ao anonimato e a confidencialidade, o direito a proteccao
contra o desconforto e o prejuizo, o direito a um tratamento justo e legal.

Neste estudo foram respeitados todos os direitos da pessoa, acima enunciados,
sendo que todos os individuos participantes na investigacdo concederam o0 seu
consentimento de forma livre e esclarecida

Quando partimos para uma investigacdo ndo podemos menosprezar as questoes
morais, bem como os direitos das pessoas envolvidas. Neste estudo foram explicados os
objectivos e a sua importancia, enfatizando a confidencialidade e a protecgéo de dados dos
participantes. Ap0s a sua autorizacdo, as entrevistas foram gravadas em gravador digital e
posteriormente transcritas. Apos a transcri¢cdo das entrevistas, estas foram devolvidas as
entrevistadas, em suporte de papel, para poderem verificar se correspondia ao que tinham
referido na entrevista.

Para Fortin (1999, p116), o investigador deve descrever, de forma concisa, 0S

objectivos, assim como os dados que pretende obter. O direito a autodeterminacdo, para a

71



Memadrias Enclausuradas: A Institucionalizagdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas
mesma autora, baseia-se no principio ético do respeito, em que “... a pessoa é capaz de
decidir por ela de forma a obter o consentimento”. Este consentimento, dado pela pessoa
alvo do nosso processo de investigacdo, ndo deverad ser obtido de forma coagida, mas

através de informacdo transmitida com lealdade e verdade.
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CAPITULO IV — ANALISE DOS RESULTADOS

Tal como ja foi referido anteriormente, a analise dos dados segue uma metodologia
qualitativa, com recurso a analise de conteldo, efectuada através de matizes conceptuais.
Neste sentido, enfatizou-se a andlise das principais dificuldades e desafios dos
profissionais.

Ao proceder-se a interpretacdo dos resultados das entrevistas realizadas, houve a
preocupacao de estabelecer a relacdo entre os resultados alcancados e o quadro conceptual

orientador do nosso trabalho.

1. ANALISE DOS DADOS PROVENIENTES DAS ENTREVISTAS

REALIZADAS AOS SUJEITOS PROFISSIONAIS

1.1. O trabalho com idosos portadores de deméncia de Alzheimer

1.1.1. Caracterizacao das Instituicdes onde decorreu o Estudo

Os centros de dia e os lares para idosos sdo respostas sociais ao envelhecimento
populacional. E importante que ao nivel, dos lares e dos centros de dia, os cidad&os idosos
tenham acesso a servicos de qualidade, adequados as suas reais necessidades e
expectativas.

O lar surge como uma alternativa a tempo inteiro, para a perda de independéncia
do idoso ou para a impossibilidade dos seus familiares em assegurarem a prestacdo dos
cuidados e necessidades basicas da pessoa idosa; por sua vez o centro de dia, presta

servicos capazes de satisfazer as necessidades basicas de apoio psico-social e de estimular
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as relacdes interpessoais entre idosos e destes com outros grupos etarios, de modo a evitar
o isolamento, para além de assegurar as refeicdes, cuidados de higiene e a ocupacdo a
tempo parcial do idoso, em regra enquanto os familiares se encontram.

Quer os centros de dia quer os lares devem apoiar o idoso de um modo adequado
contribuindo para a estabilizacdo e retardamento do seu envelhecimento. Igualmente
devem cooperar para a integracdo dos idosos na sociedade; a manutencdo das relacdes
entre o idoso e a familia e devem assegurar que sejam prestados 0s servi¢os adequados a
problematica biopsicosocial apresentada pelo idoso.

Em Portugal, as respostas em centros de dia especializados esta muito longe de ser
suficiente para as reais necessidades, o que afecta os pacientes, e os familiares que, muitas
vezes, tém de deixar o emprego para cuidarem do doente.

Os elementos que foram entrevistados integram instituicdes que apresentam diversas
valéncias, como centro de dia, lar de idosos em regime geral e de grandes dependentes.
Percebemos que o numero de funcionarios que integram as instituicbes, ndo permite
dividi-los por valéncias. Os mesmos funcionarios desempenham as suas funcbes nas
diferentes valéncias, cuidando de todos os utentes, como salienta uma das entrevistadas:
“Em centros de dia, nos temos capacidade para 50 utentes. Temos a taxa de ocupag¢do
neste momento a 100% e temos dois lares de idosos. Um lar de idosos em regime geral e
um lar de grandes dependentes, portanto tém capacidades diferentes tudo na mesma casa.
Os utentes acabam por ser acompanhados pelos mesmos profissionais, s6 estdo divididos
em protocolos. Portanto temos um protocolo de lar de idosos para 57 utentes e um lar de
grandes dependentes de 43 utentes.” E1, 37anos, formacdo académica ao nivel do ensino
superior

“Nos temos varias valéncias, Lar de grandes dependentes com cerca de 53 idosos,
temos lar de idosos com 104 utentes, temos o centro de dia 41 e o Apoio Domiciliario com
60.” E8, 31anos, formacao académica ao nivel do ensino superior
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Houve preocupacdo em perceber se na opinido dos elementos entrevistados as
instituicbes onde desenvolvem a sua actividade profissional apresenta condicdes
adequadas a receberem idosos com Alzheimer.

Pelas respostas dadas pelas entrevistadas as instituices onde trabalham nédo se
encontram, especificamente, preparadas para receber idoso com Alzheimer. Estas
instituicGes ndo tém respostas organizadas direccionadas para este grupo de pacientes, mas
vao recebendo alguns doentes, procurando apoia-los.

Tudo o que se faz quando um novo utente é integrado na instituicdo é mostrar-lhe o
espaco, de modo que possa ter a nocdo das diversas salas e diversas valéncias que existem
na instituicdo, independentemente da patologia que apresente e que ja tenha sido
diagnosticada.

“Quando o doente chega, tentamos orientd-lo em termos de espaco, apresentar-lhe
a instituicdo, ja fazemos isso com 0s outros, mas tentar arranjar algumas formas que o
doente se sinta mais integrado. Mostrar os sitios principais (...). E mostrar alguns pontos
de referéncia: a sala de enfermagem, qualquer coisa que precise, a sala de refeicdes e
pouco mais.” E5, 28 anos, formagéo académica ao nivel do ensino superior

“Mostrar o espago fisico (...) mostrar onde fica a sala de enfermagem, o gabinete
médico as salas de refeicdo e o quarto e mostrar-lhes qual o melhor percurso, porque ha
utentes que também escolhem o melhor percurso.” E9,32 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior

1.1.2. Importancia do Centro de Dia como Resposta Social

Face ao envelhecimento progressivo da populacdo, surgiu a necessidade de criar
condicdes para acolher e apoiar 0 numero crescente de idosos. As principais respostas

sociais sdo entre outras os lares, centros de dia, servigos de apoio domiciliario.
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Uma das valéncias em que incidiu este estudo foi o centro de dia, que surge como
uma resposta social que procura prestar um conjunto de servicos, visando contribuir para a
manutencdo das pessoas no seu meio habitual de vida. Simultaneamente, procura ser uma
resposta que possibilita as pessoas novos relacionamentos e elos de ligagdo com o exterior,
através do estabelecimento de contactos com os colaboradores, voluntarios, outros utentes
e pessoas da comunidade.

Procurou-se percepcionar a opinido das entrevistadas no que se refere aos
objectivos do Centro de Dia, onde exercem as suas funcGes, de modo a poder-se perceber
até que ponto estdo preparados para receber pessoas com autonomia limitada. Refere uma
das entrevistadas que: (...) O objectivo do centro de dia seria para pessoas mais
autobnomas, pessoas que estivessem capazes, pelo menos, de satisfazer as actividades
basicas, porque também ndo temos um corpo de recursos humanos especifico para o
centro de dia. Dai limitamos um bocadinho a questdo da admissdo dos utentes com
processos demenciais ja muito afirmados. (...) Se calhar, ndo encontraram lugar num lar
e entdo vém para o centro de dia. ” E10, 25 anos, formacdo académica ao nivel do ensino
superior

Percebe-se pela resposta dada pela entrevistada que o centro de dia estd preparado
para acolher idosos que apresentam autonomia, em termos, pelo menos, da satisfacdo das
suas necessidades basicas. Igualmente se infere pela resposta dada, por uma outra
entrevistada que o centro de dia se direcciona para idosos autdnomos que, ao longo de
algumas horas desenvolvem actividades proporcionadas pela instituicdo e no final do dia
regressam as suas casas:

“O objectivo é que as pessoas viessem cd pelo seu proprio pé e pudessem estar cd,
usufruir das nossas actividades, dos nossos servicos e depois ao final do dia irem para
suas casas. O que tenho notado é que quem procura centro de dia sdo cada vez mais
pessoas demenciadas. ” E8, 31 anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior
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O centro de dia procura prestar um conjunto de servigos que contribuam para a
manutencdo dos idosos no seu meio sécio familiar. No centro de dia existe a preocupacao
de proporcionar servigos adequados a satisfacdo das necessidades dos utentes; contribuir
para a estabilizacdo ou retardamento das consequéncias nefastas do envelhecimento; de
prestar apoio psicossocial; fomentar relacfes interpessoais e intergeracionais; favorecer a
permanéncia da pessoa idosa no seu meio habitual de vida; contribuir para retardar ou
evitar a institucionalizacdo; contribuir para a prevencdo de situacGes de dependéncia,

promovendo a autonomia. http://www.portaldocidadao.pt.

Segundo Conrad et al. (1991) o objectivo fundamental de um centro de dia para
adultos é o de manter, desenvolver ou melhorar as func@es fisicas e/ou mentais do idoso,
sendo as suas principais areas de intervencdo a manutencdo da saude, as actividades da
vida diaria e interac¢do social.

Castiello (1996) entende gque os principais objectivos do centro de dia se encontram
relacionados com a recuperacdo ou manutencdo maxima do grau de autonomia do sujeito;
com a necessidade de prevenir o aumento da dependéncia através da realizacdo de
intervencdes reabilitadoras; facilitar o desenvolvimento de relagcbes e actividades sociais
gratificantes para o sujeito; retardar as institucionalizacGes precoces e indesejadas;
promover a permanéncia do sujeito no seu meio; proporcionar a realizacdo de actividades
essenciais, da vida quotidiana dando apoio ao adulto idoso, assim como aos elementos
pertencentes ao seu ndcleo familiar, melhorar e manter o nivel de salde aos utilizadores
através do controlo e prevencédo de doencas.

Como se referiu na fundamentagédo tedrica as vantagens desta resposta social sdo
inimeras, passando pela capacidade de reduzir o isolamento e 0s seus inconvenientes,
retardar os efeitos de envelhecimento, estimular o convivio com outros individuos e

valorizar o papel atil do idoso quer na vida da comunidade, quer nas suas actividades.
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1.1.3. Vantagens e Desvantagens no Agrupamento de Patologias

Considerou-se importante perceber se, nos lares e centros de dia podem surgir, ou
n&o, problemas ao agruparem-se patologias.

Uma analise as respostas dadas pelos elementos da amostra evidéncia que de um
modo que, entendem poder existir problemas com o agrupamento de patologias. Na
verdade cada patologia pode apresentar caracteristicas especificas que requerem um apoio
individualizado e especifico. Ao agruparem-se patologias corre-se o risco de tratar todos
0s utentes da mesma forma sem dar atencdo as especificidades e sem proceder um apoio
mais individualizado.

“Eu sou muito pouco de juntar as patologias, porque depois ha pouco estimulo. (...)
Enquanto, que se tiver outros casos, sempre ha mais estimulo. Agora, apesar de tudo, a
gente sabe que para aquele caso de Alzheimer, as pessoas tém que estar mais presentes.
(...) Durante muito tempo os lares se desconfiassem que tinham Alzheimer ndo aceitavam.
Sao doentes que até nem parecem serem tdo pesados como 0s que tém AVC's ou outras
patologias que estdo em cadeira de rodas, mas no fundo tém uma exigéncia de pessoas
superiores a esses. (...)”" E7, 68 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“Ao nivel fisico terd outros condicionantes e a nivel de recursos precisamos de ter
muito mais.” E10, 25 anos, formac&o académica ao nivel do ensino superior.

“E bom. (...) primeiro por ser um niimero pequeno de pessoas(...). Depois porque
acho que tem que estar tudo organizado em funcgdo deles (...). Enquanto uma unidade
dessas pode ter um jardim pensado para eles (...)e pode estar tudo pensado, mesmo em
termos de cores, em termos de orientacdo, pode estar tudo mais projectado para a
deméncia e facilitar, porque eles vivem muito ansiosos.” E6, 32 anos, formagéo academica

ao nivel do ensino superior.
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“(...) numa instituicao direccionada para doentes com essa patologia com certeza
que terdo actividades e dinamicas muito diferentes e muito direccionadas para eles. (...)”
E1, 37 anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior.

H& alguns transtornos que sdo mais comuns entre 0s idosos como transtornos
depressivos, transtornos cognitivos, fobias e transtornos por uso de alcool. A medida que a
pessoa envelhece ocorrem alteracGes estruturais e perdas funcionais em todos os 6rgdos e
sistemas do corpo humano. De acordo com Berger (1995) os principais problemas de
salde ocorrem ao nivel do sistema nervoso central, aparelho locomotor, sistema
cardiovascular e sistema respiratorio. Entre as entidades patoldgicas mais frequentes nos
idosos, destacam-se as deméncias, pelas suas consequéncias e dependéncia: a degenerativa
ou doenca de Alzheimer; a de multi-enfartes ou arteriopatica. Para Hoeman (2000) viver
mais tempo amplia as probabilidades em 80% de contrair uma ou mais doencgas cronicas,
bem como limita¢es fisicas incapacitantes.

Os principais efeitos do processo de envelhecimento e/ou doenga cronica
manifestam-se aos niveis: Cardiopulmonares; Musculo-esqueléticas; Cutaneos;
Neuroldgicos; Padrdes do sono; Funcao intestinal; Funcdo geniturinaria; Funcao hepatica;
Renais; Enddcrinos.

No quadro apresentamos, globalmente, 0s principais problemas de satde de que séo

alvo preferencial a populacéo idosa.
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Tabela 1 - Principais problemas de sadde dos idosos

Deméncias

Doencas neuroldgicas
Sistema Nervoso Central Padrdes de sono

Delirium

Depressoes

Limitacgdes fisicas incapacitantes
Artropatias

Aparelho Locomotor Imobilidade
Instabilidade postural / quedas

Reumatismos

Arteriosclerose
Sistema Cardiovascular Hipertensao

Cardiopatias

Sistema Respiratorio Afeccbes pulmonares

Incontinéncia

Sistema Urinario Perturbacgdes renais

Fonte: http://www.ipv.pt/millenium/Millenium27/14.htm

Os familiares, face as suas dificuldades em ter o familiar idoso todo o dia em casa,
procuram encontrar um centro de dia que o receba, independentemente da patologia que
apresente. Sucede que, atendendo as respostas dadas pelas entrevistadas, existe alguma
dificuldade, por parte das instituicdes em ter idosos com diferentes patologias, e de modo
especial Alzheimer, devido a falta de condigBes institucionais, pois, o acolhimento de
utentes com diferentes patologias exige ter mais recursos humanos e oferecer diferentes

condigdes materiais, estruturais e de actividades.
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O centro de dia deve p6r a disposicdo das pessoas idosas diferentes formas de ajuda
adequadas a sua situacdo. Algumas das entrevistadas fazem referéncia a necessidade de
serem criadas, de raiz, lares e centros de dias especificos para pessoas demenciadas.

“Ndo ha respostas pensadas para utentes demenciados. Ainda a pouco se falava
nas Unidades Cuidados Continuados para utentes com deméncia, alias, que estariam este
ano em funcionamento, mas ndo sei onde é que elas estdo? Significa que as respostas
essenciais ndo estdo a ser dadas. Ha utentes em camas nos hospitais cujo problema é um
processo demencial e ndo podem ser integrados em lares por varios motivos.” E9, 32
anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior.

Uma vez que ndo existem, muitas instituicdes que recebam e estejam preparadas,
exclusivamente, para idosos com Alzheimer, ou outra deméncia, € fundamental, na
opinido de entrevistadas, que as instituicdes, como as que integraram este estudo recebam
apoio estatal para poderem criar condi¢des para estes utentes, como refere uma das nossas
entrevistadas: “Eu penso que o ideal era as pessoas ndo terem uma instituicdo sé para
doentes (...) demenciados. Acho que o ideal era eles poderem estarem integrados nos
lares, nas instituicbes que existem. Desde que o estado/Seguranca social financiasse de
uma forma [diferente] as instituicdes (...). Seria uma mais-valia. Infelizmente, ainda ha
estigma dos doentes demenciado. Se houvesse um financiamento diferente para as
institui¢oes, elas podiam trabalhar melhor.” E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do
ensino superior.

Uma outra entrevistada salienta, mesmo, a ndo existéncia, pelo menos em namero
suficiente de instituicGes para estes idosos. As instituicdes que os acolhem sentem muitas
dificuldades para dar um atendimento e acolhimento adequado a estas pessoas. Diz a
entrevistada que: “(...) respostas institucionais especificas ndo ha ou hd muito poucas e
[as pessoas] vdo caindo nos sitios, um bocado, conforme ha vagas. (...) nos Cuidados
Continuados de longa duracdo, tém muitos doentes com caso de Alzheimer, porque as
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familias ja ndo os podem ter. (...) Ha pessoas com Alzheimer que ficam mesmo acamados
e esses comecam a ter outras complicacdes, infeccdes, pneumonias e mesmo a sindrome
de imobilismo que sdo sempre situacfes em que eles se tornam mais debilitados. Agora ha
uma fase intermédia onde eles ainda andam e que as familias ... ainda conseguem fazer

algumas actividades, (...)”. E7, 68 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior.

1.1.4. Dificuldades/Importancia do Diagnéstico da Doenca Alzheimer

O doente de Alzheimer apresenta uma deméncia degenerativa. Esta deméncia afecta
cada pessoa de modo diferente, dependendo da area do cérebro que é atingida
inicialmente. Na maioria dos casos as altera¢cGes de memaria sdo 0s primeiros sintomas a
aparecer. Assim sendo, uma perda de memdria que ndo seja tipica do processo de
envelhecimento, pode significar o desenvolvimento de deméncia.

Small (1997) refere que estes sintomas sdo muitas vezes confundidos com as
mudancas normais do envelhecimento. N&o é facil diagnosticar a pessoa que é portadora
desta deméncia, no entanto torna-se fundamental proceder a esse diagndstico, para se
poder desenvolver um conjunto de actividades adequadas ao apoio ao idoso.

Doenca de Alzheimer e envelhecimento ndo s&o, no entanto, sindnimos. Por vezes,
quando o idoso é admitido no centro de dia, ainda ndo Ihe foi diagnosticada a Alzheimer,
pelo que os elementos integrantes da instituicdo poderdo desempenhar um papel de relevo
na deteccéo e diagnostico da deméncia.

Assim, nem sempre se mostra facil o diagnostico da doenca de Alzheimer. Como
referiu-se na fundamentacéo teorica os cuidadores ou até os proprios doentes podem nao
reconhecer 0s sinais iniciais de deméncia atribuindo-os "apenas a velhice" ou "senilidade

justo”.
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Apesar de ja haver uma consideravel investigacédo, ainda permanece desconhecida a
causa real da doenca. Ndo existe um unico teste que determine se uma pessoa tem a
doenca de Alzheimer. E diagnosticado através de um processo de eliminacdo e de um
exame circunstanciado do estado fisico e mental da pessoa.

Alias isto é salientado por uma das entrevistadas ao referir que: “(...) para se
diagnosticar uma doenca de Alzheimer é preciso fazer uma exclusdo de varios
diagnosticos, fazer um diagnostico diferencial. (...) nosso sistema de sauvide ndo é perfeito
e justificar varios exames muitas vezes o médico diz mesmo: ‘“ndo vale a pena”, ndo
vamos estar cd a justificar. (...) Os testes neuropsicologicos prevéem que é,
aparentemente parece (...)" E9, 32anos, formacao académica ao nivel do ensino superior

Uma outra entrevistada, também refere que ndo se mostra facil avaliar o utente se ele
ndo estiver referenciado: “Sdo obviamente factores muito dificeis de avaliar, mas, ndo
vém exactamente com esse diagnostico. Alguns ja vém, mas ndo todos. Os que vém,
normalmente dos Centros Especializados, os que vém do Magalhdes Lemos, 0s que vém
do Hospital Santo Anténio, em que apanham um médico especialista, um neurologista,
que quer saber exactamente qual é a causa e que vai ao fundo da questdo. Na maior parte
das vezes eles vém de casa, raros sdo os casos que vém directamente do Magalhdes
Lemos. Quando vém de la, ja vém com um diagnostico mais preciso. (...) Ja vém numa
fase mediana, moderada da doenca, por assim dizer, dificilmente em fase inicial” E9,32
anos, formag&o académica ao nivel do ensino superior

Um outro elemento entrevistado diz, referindo-se ao que se passa na sua instituicdo
que “(...) diagnosticados “doenc¢a de Alzheimer”, mesmo no processo, temos 5 utentes,
depois temos 12 utentes em que esta diagnosticada uma deméncia (...). Deméncia senil
sem especifica¢do (...) e depois temos 1 pessoa com deméncia vascular. Temos 2 utentes
que estdo a fazer medicacdo, supostamente para a deméncia mas que nao tem nada
diagnosticado no processo.” E5, 28anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior
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A Alzheimer ¢ uma deméncia que exige muito do cuidador e requer que ele tenha
conhecimento que a medida que a doenca vai progredindo, a pessoa vai perdendo a no¢ao
do espaco e do tempo, a comunicacdo torna-se dificil, perdem autonomia, tornando-se

dependentes do apoio e dos cuidados de outras pessoas (www.alzheimer-europe.orq).

A doenca de Alzheimer caracteriza-se, ainda, por alteraces de personalidade e de
comportamento. A pessoa que tem Alzheimer tem tendéncia para agir de forma

desadequada, atendendo aos padrbes sociais, por regra aceites (www.alzheimer-

europe.orq).

Para se perceber que o comportamento tido pelo idoso ndo tem origem na sua
personalidade, na sua teimosia, € fundamental ter o diagndstico. Este é o ponto de partida
para a compreensao do doente e para a adopc¢do de medidas adequadas ao apoio do idoso.

O desconhecimento, de muitas pessoas sobre os sintomas da doenca e todos 0os medos
e tabus que se instalaram em torno da deméncia, conduzem ao isolamento do idoso e da
sua familia, dai a importancia de instituices de apoio ao idoso e a familia, como centros

de dia (www.alzheimer-europe.orq).

1.1.5. Adequacéao dos Espagos aos Utentes com Doenca de Alzheimer

N&o é facil cuidar de um doente de Alzheimer e, pelas respostas dadas pelos
entrevistados os centos de dia, bem como os lares ndo se encontram preparados para
atender e apoiar os idosos com Alzheimer, pelo menos o0s que visitamos.

Refere uma das entrevistadas que “O centro de dia ndo é para isso, mas ultimamente tém
vindo varias pessoas com deméncias.” E3, 61anos, auxiliar ac¢ao directa

Face a problematica complexa evidenciada pelo doente de Alzheimer e ao facto de
as instituicdes que os acolhem ndo se encontrarem, devidamente, preparadas para 0s

acolherem, existe uma necessidade de reajustamentos e de alguma improvisagdo como se
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depreende do que foi referido por uma das entrevistadas: “Quando a instituigdo integra]
“(...) um doente com deméncia tenta-se sempre chamar a atencéo [dos] profissionais para
estarem atentos e acompanhar [0 doente] (...)e tentar que depois o utente seja integrado
nas actividades ocupacionais para também estar num ambiente de supervisdo (...)Ndo
pode sair para o exterior, porque temos porteiros mas dentro da prépria casa, porque a
casa é grande podem-se perder entdo tenta-se sempre que esteja integrado em alguma
COisa para sabermos que ele estd por ali.” E2, 29 anos, formacdo académica ao nivel do
ensino superior.

“Depois, no acolhimento (...) uma outra iniciativa que nos temos ¢ também tentar
adequar o quarto a pessoa e tendo em conta as necessidades daquele utente,
encontrarmos o companheiro ideal se for possivel e o quarto”. E1,37 anos, formagao
académica ao nivel do ensino superior.

Na doenca de Alzheimer as células do sistema nervoso central sofrem um processo
de morte mais acelerado que o normal, o que origina uma perda de funcdo relacionada
com os locais onde essa perda € maior. Estas pessoas apresentam problemas de memoria;
dificuldade em planear, resolver problemas e na execucao de tarefas familiares, perdem a
nocdo do tempo e sentem-se desorientados; apresentam problemas de linguagem; podem
colocar as coisas em lugares desadequados, perder 0s seus objectos e ndo serem capazes
de voltar atras no tempo para se lembrarem de quando ou onde o usaram; tendem a sofrer
alteracdes na capacidade de julgamento ou tomada de decisdo; o humor e a personalidade
das pessoas com Doenca de Alzheimer podem-se alterar, bem como se tornam confusos,
desconfiados, deprimidos, com medo ou ansiosos. Os entrevistados foram salientando
estes aspectos que dificultam o quotidiano destes doentes e de quem tem a
responsabilidade de os apoiar. Com as pessoas que apresentam esta problematica ha que
redobrar os cuidados, pois como refere uma das entrevistadas “ (...) no dia-a-dia ha um
cuidado especial no sentido de tentar orientar o doente. Porque, muitas vezes surge (...)
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inseguranca. [com 0 ndo] reconhecimento dos espagos. "E4, 24anos, formacdo académica
ao nivel do ensino superior

As especificidades evidenciadas pelos doentes com Alzheimer requerem instituicdes
devidamente preparadas para os receber, como € referido por um elemento entrevistado:
“(...) um centro especializado para doentes de Alzheimer terd enumeras vantagens ,(...)
desde adaptacéo de todos o0s espacos, pormenores que sdo pensados efectivamente para
eles. Mas, isso pode criar as vezes o gueto de ser so ali. Nos temos a parte da estimulacao
cognitiva, se eles puderem circular entre utentes que sdo validos e capazes, se calhar,
para eles tanto melhor circular entre utentes mais apdticos.” E9, 32 anos, formacéo
académica ao nivel do ensino superior

Sucede que a maioria dos lares e centros de dia tém dificuldade em dar um
atendimento adequado a estes elementos, porque o seu espaco fisico e arquitecténico nédo
tem os requisitos exigidos “(...) [H&] utentes que recusamos a admissdo, nomeadamente
em centro de dia justamente pelas varias entradas e saidas que temos ca na instituicao,
(...) no lar esta muito mais controlado(...), a falta de seguranca é muito grande e nos,
nessas situacdes em que os doentes tém, normalmente, aquela vontade de sair e de ir para
casa, nos ndo assumimos essa responsabilidade, ndo conseguimos. (...) depois de estar na
rua, a responsabilidade, é nossa e portanto, evitando a nossa responsabilidade o utente
acaba por ndo ser admitido por ndo ter condi¢cdes para o acolher, e ndo conseguindo
prestar os cuidados que ele necessita também ndo vamos estar a criar uma situagado
delicada para o préprio doente e para a familia”. E1, 37 anos, formagdo académica ao
nivel do ensino superior

A ndo existéncia de espacos preparados para estes doentes é referido por um outro
elemento entrevistado “Ndo se criam as barreiras que a para a parte motora, porque eles
sobem escadas, pelo menos na fase que ainda sdo funcionais. Acho, é que o mundo
precisava de estar organizado para lhes facilitar a vida. (...) Acho que coisas desse tipo
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setas, cores, mobiliario precisam todas as pessoas nao so as pessoas com deméncia. Acho
que precisa toda a populagdo muito idosa, porque ja tém falhas cognitivas muito
grandes.” E6, 32 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior

Uma outra entrevistada salienta, também, a falta de condi¢cbes com que o0s
funcionarios se debatem para apoiar os utentes, e de um modo particular, aqueles com
Alzheimer. “Outra coisa (...) é o facto de nds ndo temos portées. O que nos temos é
escadas de acesso. As pessoas sobem e descem, o problema € sobretudo na zona do jardim
(...) ja tivemos que retirar plantas expostas porque (...) a determinada altura caiam os
vasos ca em baixo e isso é muito perigoso. Agora estamos a ver outra situacdo na zona
dos grandes dependentes ao subir ou ao descer € igual ndo tem la nenhuma barra [portdo]
(...) nunca houve nenhum acidente, mas é uma dificuldade que as proprias funciondrias
sentem. Outra coisa que esta em estudo também até para salvaguardar acidentes de
trabalho é a questdo, ao nivel de banho. A dificuldade que nds temos (...), a nivel das
banheiras. Aos poucos estamos a retirar as banheiras dos quartos.(...) tomam banho na
banheira e depois também tém muita dificuldade em entrar. (...) camas articuladas é
outra dificuldade e isso temos feito e conseguido com ajuda dos fornecedores que temos.
O tipo de grade (...) o tipo de cama (...) Enquanto as camas antigas eram aquelas camas
de ferro, neste momento temos uma que € de manivela. Mas até nisso temos que dar
formacao as pessoas porque se fazem for¢a contraria é o ferro que parte. (...) Depois pela
propria dependéncia do utente, pela propria deméncia, nds temos casos em que o tipo de
grade tem que ser diferente, até o proprio desenho daqueles ferrinhos tem que ser
diferentes”. (...) “A nivel da manivelas exactamente a mesma coisa, ou seja tem que se
tentar aqui ajustar porque cada utente € um utente. Até a propria forma como se
posiciona. Apesar de teoricamente se dizer como € que é feito o posicionamento. Cada

utente é muito especifico pelo seu proprio peso, pela sua estatura, pela sua dependéncia,
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pelo seu problema e até pelo seu estado de espirito, naquele momento.” E8, 31lanos,
formacéo académica ao nivel do ensino superior

A pessoa que tem de sair da sua casa, ao entrar para um lar sente -se deslocada, pelo
que se torna necessario que a pessoa possa recriar o seu ambiente familiar no seu novo
espaco. Para que tal aconteca é importante que 0 idoso possa ter 0s seus objectos pessoais,
0 gque nem sempre é possivel, dada a exiguidade dos espacos existentes nos lares, como
salienta um dos elementos entrevistados: “Nods quando o utente entra convidamo-10
sempre a trazer as suas coisas, (...) e as vezes é muito complicado a nivel do espago fisico
conseguir conciliar tudo. (...). Depois gerir no préprio quarto por vezes € um bocadinho
complicado”. E8, 31anos, formacédo académica ao nivel do ensino superior

Para além do espaco em si, é preciso dar atencdo ao mobilidrio da instituicéo,
nomeadamente os espelhos. Muitas instituicdes vdo colocando espelhos em diferentes
espacos da instituicdo, o que pode ser mais complicado em termos dos idosos com
Alzheimer, que devido a sua patologia ndo se reconhecem ao espelho.

“Temos alguns espelhos, eu sei que muitas vezes os doentes de Alzheimer ndo se
conhecem no proprio espelho.” E9, 32 anos, formagdo académica ao nivel do ensino
superior

As alucinacOes, ilusdes e delirios sdo comuns nas pessoas com deméncia de
Alzheimer. Para minimizar estas atitudes deve-se: pintar as paredes de cores claras para
que reflicta mais luz; evitar os padrdes nas paredes, nas cortinas (ex. flores) que podem
causar ilusbes e confusdo; certificar que ha iluminacdo suficiente e colocar lanternas em
locais acessiveis; evitar areas com pouca iluminagédo, podem produzir sombras e dificultar
a interpretacdo dos objectos do quotidiano; reduzir o brilho das luzes utilizando lampadas
ou candeeiros adequados; quando estiver muito sol, utilizar as cortinas ou as persianas;
retirar ou cobrir os espelhos se eles provocarem confusdo ou medo; perguntar a pessoa se
existe alguma area especifica que lhe cause confusdo; evitar que a pessoa veja programas
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violentos ou perturbadores na televisdo, porque pode pensar que € uma situacdo real e
evitar mesas de vidro.

A acrescer aos problemas fisicos e de espaco, surgem aqueles relacionados com o
facto de a generalidade das pessoas terem falta de conhecimento e de informacdo precisa
sobre esta deméncia como salienta uma das entrevistadas “(...). Nos temos uma populacao
a meu ver que ndo estd muito informada sobre deméncias (...). Primeiro porque, se
calhar, ndo vao entender muita linguagem e as vezes a descri¢do que nos fazem do doente
guando ele chega aqui ¢ de uma pessoa completamente diferente. Depois temos outro
problema que € quando ele chega ao quarto que ndés lhe destinamos nem sempre se adapta
ao quarto.” E8, 31 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior.

Todas estas realidades originam uma dificuldade enorme sentida pelos familiares de
pessoas com Alzheimer em encontrar um lar ou um centro de dia que o receba.  “Percebo
que é muito dificil arranjar um internamento para estes utentes e se for definitivo entdo
(...) O que me parece é que ainda é mais complicado. Se ja um utente s6 com idade... por
ser idoso j& tem uma lista de espera, agora com deméncia (...).” E7,68 anos, formacao
académica ao nivel do ensino superior

Embora estas instituicbes para idosos se disponham a receber e a prestar servicos a
pessoas diagnosticadas com doenca de Alzheimer, apresentam-se desajustadas as
necessidades dos doentes, quer em termos fisicos, de recursos técnicos quer humanos. O
problema destes doentes comeca, logo com a dificuldade em obter o seu diagndstico.

Ao longo da fundamentacdo teorica procurou-se salientar a importancia do espaco
fisico adequado para estes doentes. Nomeadamente referiu-se que a medida que a doenca e
a idade progridem o doente de Alzheimer torna-se mais vulneravel a acidentes, uma vez
que se acentuam os problemas de memdria, a perda da capacidade de raciocinio bem como
as alteracbes comportamentais. Assim, ao nivel das instituicbes deve-se proceder as
modificagdes necessarias para que todos membros se sintam seguros e confortaveis. Isto
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inclui, a pessoa com deméncia, os cuidadores, os utentes e as visitas. No entanto néo
devem ser introduzidas demasiadas mudangas no ambiente, mas apenas as mudancas

necessarias para a seguranca, conforto e diminuicdo da tensdo familiar ou da instituicdo

1.1.6. Adequacdo das Actividades Desenvolvidas aos Doentes de

Alzheimer

Uma vez diagnosticado que a pessoa tem Alzheimer € importante apoiar esse idoso
e planear actividades com ele. A equipa tem de estar preparada para apoiar o idoso, para
tal todos devem tomar conhecimento sobre o seu modo de ser, 0s seus habitos. Esta é a
ideia salientada pelos elementos entrevistados “(...) depois de recolhida toda a
informac&o dos utentes, isto no lar de idosos, reunimos com as auxiliares, as ajudantes de
accdo directa, e fazemos a passagem da informacdo do doente que vai ser acolhido.
Passamos toda a informacdo sobre a pessoa, sobre os habitos, comportamentos e
alertamos habitualmente para o caso de ter que ter cuidados especiais em relacdo aquele
doente. Esta é a nossa primeira abordagem.” E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel
do ensino superior.

Na equipa que integra a instituicdo deve haver um elemento da area da psicologia
de modo a ajudar na avaliacdo do idoso e deve orientar toda a equipa na forma como se
processa a estimulagdo do idoso com Alzheimer: “Depois, a parte da psicologia é que
consegue fazer uma avaliagdo mais concreta e a partir dai, estimular mais
especificamente determinados pontos.” E10, 25 anos, formacdo académica ao nivel do
ensino superior.

Esta mesma ideia é salientada por uma outra entrevistada quando diz que “(...)

fazemos uma avaliagcdo precisa dos défices que tem, estabelecemos o quadro de
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tratamento que achamos viavel. Se for possivel integramo-los no grupo de treinos
cognitivos. "E9, 32 anos, formacédo académica ao nivel do ensino superior.

O idoso com Alzheimer deve ter a possibilidade de se manter activo 0 maximo de
tempo que for possivel. Assim, é importante desenvolver um conjunto de actividades com
estes idosos. O problema é que nem sempre sdo desenvolvidas actividades com estas
pessoas porque na instituicdo ndo existem pessoas que as possam desenvolver. Uma das
entrevistadas salienta que é importante integrar o idoso com Alzheimer no grupo de
treinos cognitivos, uma vez que “ (...).os doentes de Alzheimer, terdo outro tipo de
actividades mais adequadas obviamente”. E9, 32 anos, formacdo académica ao nivel do
ensino superior.

E importante integrar o idoso com Alzheimer num grupo de actividades, mas como
bem salienta um dos elementos da nossa amostra “A nds é mais agradavel ver a pessoa
integrada em alguma coisa, mas isso ndo quer dizer que para a pessoa issO seja O
melhor.” E6, 32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

Quando se pensa em planear actividades para um doente de Alzheimer é
indispensavel ter em atencdo as suas capacidades e limitacdes e tentar sempre ajustar as
actividades ao doente. A pessoa que numa instituicdo tem a seu cargo planear actividades
para os doentes com Alzheimer deve ter consciéncia que ndo existem dois doentes iguais
nem dois dias iguais. No decurso da actividade deve estar com atencdo aos sinais do

doente de modo a perceber se esta estd a ter sucesso junto deste (http://cuidadores-

alzheimer.web.ua.pt/actividades.html).

Sucede, frequentemente que as actividades, quando existem, sdo planeadas, de
modo igual para todos os utentes que integram a instituicdo. Esta situacdo conduz ao
desinteresse do idoso que, muitas vezes, se recusa a envolver-se nelas: Isto e referido por
uma das entrevistadas “Nao gostam de colaborar e acham que ndo estao a fazer nada.”
E7, 68 anos, formagéo académica ao nivel do ensino superior
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Nas instituicbes, como naquelas que integraram 0 nosso estudo, as equipas fazem o
que podem com os recursos fisicos, econdmicos e humanos que dispdem.

Assim, procura-se, na medida do possivel desenvolver algumas actividades, que
por regra se dirigem, ao grupo de utentes que integram a instituicdo. N&o existe, assim, o
planeamento de actividades que atendam as especificidades, necessidades e problematicas
dos idosos “Tentamos que o grupo integre com 0 doente mas ndo estdo todas as
actividades organizadas e planeadas para eles.” E1, 37 anos, formacdo académica ao
nivel do ensino superior.
“ (...) ndo podemos dizer que conseguimos sempre pensar so em actividades
direccionadas sé para esse tipo de problematica e de doentes. E4, 24 anos, formacéo
académica ao nivel do ensino superior.
“Estas actividades sdo pensadas para a instituigdo mais para o grosso dos idosos, (...).
S&o pensadas para grupos grandes e diversos (,,,) Depende do tipo de comportamento que
eles apresentam no inicio, nos temos um senhor que (...) estd completamente
desintegrado, desde o inicio que ele esta sempre a porta e gera ansiedade em todas as
pessoas. Porque ele esta sempre a chorar e triste, porque ndo sabe onde esta a mulher,
ndo sabe se a m&e ou 0 pai 0 vém buscar e estd sempre toda a manhd nesta ansiedade. ”
E6, 32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

Sucede, que, nem sempre 0s utentes se mostram receptivos as actividades pensadas
e desenvolvidas nos centros de dia e muitos dos elementos que trabalham nas instituicdes,
ndo estdo consciencializados para a importancia de manter os idosos activos, e de que esta
é uma forma de promover a autonomia e de prevenir situacdes de dependéncia ou de evitar
0 seu agravamento. Esta é a percepcdo que se tem apds analisar algumas das respostas
dadas pelos elementos entrevistados “Mesmo que as pessoas tentem fazer algumas coisas

bonitas, muitas delas estdo atentos outros ndo ligam nenhum, nem se levantam da
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cadeira. E como muitos dizem: Eu ja estou muito cansado, ja trabalhei muito, eu vim para
aqui, é para descansar”. E3, 61 anos, auxiliar ac¢ao directa.

“(...) eu acho que quando se chega a essa fase o importante é dar bem-estar e
deixa-los estar num sofazinho confortavel. (...) Uma coisa é quando a pessoa esta naquela
fase cai ou néo cai. Cai na prostracao e nos temos que impedir. Agora quando a pessoa ja
ndo consegue andar, ja ndo consegue estar, ja se vé que o barulho a irrita. Eu acho que
temos que nos centrar mais na fase do bem-estar. Que a pessoa esteja bem sentada, bem
aconchegada, quente que esteja confortavel. Eu acho que é um bocadinho por ai, numa
fase mais final dar bem-estar.” E6, 32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino
superior.

“ds vezes as pessoas ficam muito (...) ai coitadinhos estdo tdo parados (...) 0S NOSSOS
utentes tém todas as oportunidades, (...) a partir desse momento se a pessoa opta por
estar parada eu tenho que respeitar isso. (...)”. E6, 32 anos, formacao académica ao nivel
do ensino superior.

“Eles fazem, mas a minha impressdo é que fazem sem entusiasmo porque ja ndo tem
aquela motivacdo. Porque uma das caracteristicas do Alzheimer é que as pessoas perdem
0 objectivo, porgue estao a fazer aquilo. Deixam de perceber um bocadinho porque é que
a gente quer que ele vista ou dispa o casaco.” E7, 68 anos, formacao académica ao nivel
do ensino superior.

Alguns dos elementos das instituigdes onde decorreu 0 nosso estudo reconhecem
que desenvolvem actividades que ndo sdo adequadas para todos os utentes e dai o
desinteresse, a dificuldade em participarem nas actividades “(...) estamos a falar de um
universo de lar de acamados, lar de idosos cerca de 157 utentes € com esse numero que
nos trabalhamos e cerca de 90% da populacdo esta bastante dependente fisica e
cognitivamente. O que acontece é que nem todas actividades que nos queiramos, ou seja,
se calhar, uma das grandes partes das actividades que queiramos levar a cabo, também

93



Memadrias Enclausuradas: A Institucionalizagdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas

ndo conseguimos desenvolver. Por exemplo nos temos um plano de actividade semanal
que procuramos que seja fixo e repetitivo (...)".E8, 31 anos, formacdo académica ao nivel
do ensino superior.

A qualidade da intervencdo deve ser uma exigéncia a ter em conta
permanentemente na gestao e no desenvolvimento das actividades no centro de dia ou num
lar “Temos o passeio para grandes dependentes a terca-feira onde os utentes
demenciados, doentes de Alzheimer ou com outro tipo de deméncia vao dar um passeio.
Obviamente vao dentro do autocarro ndo saem por questdes Obvias, para isso precisamos
de varias pessoas, e portanto para poderem ir a praia, para poderem dar uma volta... é
uma actividade especifica para eles. O que fazemos é a pensar neles. Gostariamos de ter
mais coisas”. E9, 32 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior.

E preciso pensar em actividades que despertem o interesse do doente de Alzheimer
e possam contribuir para uma melhor qualidade de vida dessa pessoa ajudando-a a
controlar a agitacdo, a raiva, a depressao e a frustracdo. As actividades terapéuticas devem
estar relacionadas com os interesses do doente e devem tirar 0 maximo proveito das

capacidades que o mesmo apresenta naquele determinado momento (http://cuidadores-

alzheimer.web.ua.pt/actividades.html).

O animador, terapeuta ou qualquer outro elemento que tenha de organizar
actividades para idosos com Alzheimer deve procurar:

v" Desenvolver actividades simples e que evidenciam as capacidades do doente;

v" Nao criar grandes expectativas em torno das actividades, uma vez que 0s
resultados sdo imprevisiveis;

v Ajudar o doente a iniciar a actividade e organiza-la por etapas;

v" Procurar sinais de agitacdo ou frustracdo no decorrer da actividade. Sempre que o
doente se sentir aborrecido, tentar distrai-lo com outra actividade ou tema de

interesse;
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v Manter a rotina, tentar realizar as mesmas actividades na mesma altura do dia.

(http://cuidadores-alzheimer.web.ua.pt/actividades.html).

E preciso encontrar tarefas e actividades que o doente goste e sempre que se revelar
necessario deve-se simplificar as actividades e dar assisténcia para que o doente a consiga
realizar ou se adapte, fisica e mentalmente. A escolha da actividade, para além da
capacidade e interesse do idoso depende do tempo disponivel para a sua realizacdo e dos
recursos financeiros. De entre actividades que se podem desenvolver podemos referir: as
caminhadas; a danca; ouvir masica; ler: livros, jornais, ver televisdo e filmes familiares
antigos; ver albuns de fotografias; participar em festas tradicionais, religiosas e familiares;
ter companhia de animais ou de criangas; jogos (bingo, domind, cartas, ...); pintar;
jardinagem; coleccionar e arranjar objectos. Se o doente dominava uma lingua estrangeira,
pode ser interessante ouvir musicas e ver filmes dessa lingua ou conversarem nesse idioma

(http://cuidadores-alzheimer.web.ua.pt/actividades.html).

Esta ideia foi salientada na fundamentacdo teodrica quando se referiu que deve existir
uma intervencdo nao-farmacoldgica Este tipo de intervencdo deve ser realizada por uma
equipa multidisciplinar (médico, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, psicélogo,
enfermeiro, assistente social e auxiliares) devidamente especializada, de modo a
permitirem a manutencdo da autonomia. A intervencdo ndo-farmacolégica diz respeito a
um conjunto de intervengdes com o objectivo de maximizar o funcionamento cognitivo e o
bem-estar da pessoa, bem como ajuda-la no processo de adaptacdo a doenca. As
actividades desenvolvidas tém como fim a estimulacdo das capacidades da pessoa,
preservando, pelo maior periodo de tempo possivel, a sua autonomia, conforto e dignidade
(Guerreiro, 2005)

Existem varios tipos de intervencdo e diversas técnicas. No entanto, estas devem ser

ajustadas a cada pessoa, de modo a promover uma intervencao individualizada e adequada
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as necessidades de cada caso, valorizando a sua historia, personalidade, saude fisica e
mental (Guerreiro, 2005).

Pelo que foi referido pelos elementos entrevistados, nas suas instituicdes por falta de
recursos humanos e, também pelo facto de ndo disporem de preparacéo adequada é dificil,
ou mesmo impossivel desenvolver actividades adequadas para cada um dos utentes face as

problematicas especificas que evidenciam

1.1.7. Os Doentes de Alzheimer e o Desempenho das Actividades da

Vida Diaria

A pessoa portadora da doenca de Alzheimer apresenta uma perda gradual das
funcBes cognitivas, associada frequentemente a manifestacdes psiquiatricas e alteracdes
comportamentais. Na fase inicial, predominam as alteracGes da memdria e pode perder-se
em lugares ndo familiares. E frequente a ocorréncia de depressdo. A medida que a doenca
vai evoluindo ocorrem dificuldades crescentes no desempenho nas actividades da vida
diaria e nas actividades basicas como o vestir ou a higiene pessoal, ficando o doente cada
vez mais dependente da ajuda de terceira pessoa. Nas fases mais avancadas, sdo frequentes
as alteracBes do comportamento, como agitacao, agressividade e do sono. Os
doentes ficam incontinentes e perdem a capacidade para a marcha, terminando acamados.
Estas pessoas apresentam uma problematica especifica e necessitam de apoio especifico, o
que nem sempre acontece numa fase inicial da doenca, em parte devido & dificuldade na
realizacdo do diagndstico. Isto € referido pelos entrevistados “O que acontece nestas
situacGes é que quando h& um diagndstico ja estd numa fase moderada da doenca.
Pessoas com um nivel cultural elevado sdo pessoas com mecanismos de compensacao que
conseguem sempre compensar os défices com uma agenda.” E9, 32 anos, formagdo

académica ao nivel do ensino superior.
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“(...) nos permitimos que ele entre na rotina, normal da instituicdo em termos da pratica
das actividades. Dentro daquilo que mostra gostar mais, dentro do tipo de grupos que ele
estd mais adaptado e em termos de actividades, (...). E6, 32 anos, formacao académica ao
nivel do ensino superior.

N&o é facil cuidar de um doente com Alzheimer, sendo preciso ajuda-lo a vestir-se,
a lavar-se e até alimentar-se. A medida que a doenca avanca o doente de Alzheimer fica
mais vulneravel a acidentes e lesbes, dado acentuarem-se os problemas de memdria, a
perda da capacidade de raciocinio e surgem alteracbes comportamentais e estes idosos
tornam-se dependentes de terceiros, como salientam as entrevistadas “Eles acabam por
ser totalmente dependentes, do ponto de vista de deixarem de vestir, despir, lavar (...).”
E7, 68 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.
“O ideal é um doente com deméncia manter o maximo possivel as actividades que
conseguem fazer e nem que demore mais tempo. O vestir ou pentear, mas tentar que seja
ele a fazer ou a comer.” E2, 29 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior.
“(...)o que tentamos incutir aos nossos funcionarios €& sempre que tiverem com um
doente em que ele tenha alguma capacidade ou autonomia devem coloca-lo em frente ao
espelho de manhd para eles fazerem a sua higiene (...) para tentar estimular”. E8, 31
anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior.

O doente pode recusar cuidar da sua higiene pessoal e da sua higiene oral, por isso
é preciso ajuda-lo a manter a higiene e os especialistas ddo determinados conselhos aos
prestadores de cuidados de idosos com Alzheimer:

v Simplificar a tarefa: ter sempre em ordem e a méo as coisas que Sa0o necessarias,
como sabéo, sabonete ou espuma, toalhas, etc.;

v Se 0 banho é de imersdo, deve-se verificar a temperatura da agua;
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Instalar pegas e tapetes que evitem escorregar dentro e fora da banheira. Ha bancos
e cadeiras adaptaveis a banheira, assim como outros dispositivos de apoio e ajuda
que podem ser muito Uteis;

Se o doente preferir tomar duche, o melhor é deixa-lo procurar manter a rotina a
que a pessoa estava habituada;

Se 0 doente recusar mesmo tomar banho, entdo deve-se tentar a lavagem parcial;
Aplicar, se possivel, cremes ou pomadas adequadas para evitar escaras

(http://www.min-saude.pt.).

A certa altura o doente vai sentir dificuldade para se vestir

v" Simplificar o mais possivel a roupa a usar;

v’ Evitar lacos, botbes, fechos de correr (substitui-los por velcro), sapatos com

atacadores, etc.;

v" Preparar as pecas de roupa pela ordem que devem ser vestidas;

v" Procurar que a pessoa se conserve bem vestida e elogiar o seu bom aspecto;

v/ Enquanto o doente tiver autonomia, deve actuar conforme ainda pode

(http://www.min-saude.pt.).

E necessario ajudar o doente a alimentar-se:

v

v

v

Sentar o doente com o tronco bem direito e a cabeca firme;

Se necessario, deve-se colocar um grande guardanapo s para comer;

Né&o falar em demasiado com o doente durante a refeicdao;

Aguardar que a boca esteja vazia para fazer alguma pergunta;

Dar tempo para comer tranquilamente e ndo o contrariar se ele quiser comer a mao;
Dar bocados pequenos de alimentos solidos; por vezes, o doente podera preferir
alimentos passados ou batidos;

Fazer com que o doente mastigue bem e assegurar que a boca permanece fechada
durante a mastigacao e a degluticdo. Verificar se ha restos de alimentos na boca;
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v’ Ajudar a pousar a chavena ou o copo, depois de cada gole, fazendo uma pausa;

v Lavar cuidadosamente a boca depois de cada refeicdo para evitar que restos de
alimentos passem para os pulmdes. Com uma gaze humida, limpar o interior das
faces. Usar uma pasta dentifrica infantil;

v Deixar o doente sentado durante 20 minutos ap6s a refeicdo (http://www.min-

saude.pt.).

Deve-se desenvolver com o idoso, um trabalho de estimulacéo, que inclui exercicio

fisico, desempenho de tarefas do dia-a-dia relacionadas com a higiene pessoal ou
arrumacao da casa e estimulacdo cognitiva, que inclui exercicios de memdria e atencéo,
treino da linguagem, da leitura e escrita. O importante € procurar que o idoso mantenha, o
maior tempo possivel, as capacidades que, ainda, possui (Pais, 2005).

Percebe-se a importancia da manutencao da rotina diaria para a vida da pessoa com
deméncia realizar as mesmas actividades, a mesma hora, da mesma forma, contribui para a
estimulacdo da memdria e da orientacdo podendo até auxiliar o cuidador na execucao
destas rotinas. Enquanto se realizam as rotinas diarias é importante que a pessoa que esta a
apoiar o idoso com Alzheimer va dialogando com ele, de modo a estimular a

comunicacao.

1.1.8. Insuficiéncia de Recursos Humanos

Né&o basta pensar em actividades que possam ser realizadas com o0s idosos que tém
Alzheimer, é preciso que na institui¢cdo os recursos humanos sejam em numero suficiente,
para apoiar, os idosos atendendo as suas necessidades e problematica. De acordo com 0s
elementos entrevistados as instituicdes onde trabalham, ndo dispdem de recursos humanos
em namero suficiente para apoiar os idosos com Alzheimer “(...) esta deméncia requer

mais pessoal e, neste momento, pessoal também ndo ha. Portanto, para darmos mais
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atencdo as pessoas precisamos de mais pessoas porque eles tambeém exigem muita
atencdo por parte da higiene (...). ” E3, 61 anos, auxiliar de ac¢do directa
“Efectivamente, nés ndo temos animadores.” E8, 31 anos, formacao académica ao nivel
do ensino superior.

Quando numa instituicdo se acolhe idosos que apresentam diversas patologias, o
ideal seria ter diferentes especialistas, de modo a poder-se lidar, de um modo individual e
adequado, com cada uma dessas patologias e ir ao encontro das necessidades reais e
interesses dos idosos, mas a realidade que encontramos nas institui¢cbes, ou pelo menos na
sua grande maioria é completamente diferente. A este proposito diz um dos elementos
entrevistados que “Nos temos terapeuta ocupacional, temos uma serie de actividades gue
sao organizadas na casa, mas estamos a falar de uma terapeuta ocupacional para todos

(...)". E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

1.1.9. Dificuldades da Equipa Técnica face ao Idoso Portador de Doenca

de Alzheimer

O papel do cuidador € muito importante porque € ele que tem de assegurar a
satisfacdo das necessidades do doente e o provimento dos cuidados assistenciais. Ele tem
influéncia na diminuicdo dos problemas comportamentais e na deterioracdo das
capacidades funcionais.

Aqueles que, diariamente lidam com aquele utente devem tomar conhecimento,
sobre a problematica do idoso, de modo a aprenderem a lidar com ele e, sobretudo com a
doenca que ele tem.

“Eu acho que é mais o alertar para nos estarmos mais atentos aquele utente. Quando os

familiares transmitem & doutora, esta transmite-nos a nds para (...) estarmos a par da
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situag¢do e olhar mais por eles e ver a reacg¢do deles.” E3, 61 anos, auxiliar de accéo
directa

O cuidador tem sobre si a responsabilidade de manter as necessidades béasicas do
doente, de o orientar, de o vigiar. Ele é essencial no tratamento da pessoa com Alzheimer.
Os cuidados ao doente véo variando com a progressdo e caracteristicas da doenca. Na fase
inicial sdo os problemas e as consequéncias do diagnostico, que mais preocupam O
cuidador. As dificuldades em tarefas da vida diaria vao obrigando o cuidador a assumi-las
ou, pelo menos a orienta-las. A medida que a doenca vai evoluindo, o cuidador tem de
assumir todas as tarefas que competiam ao doente. A tarefa de cuidar de uma pessoa com
doenca de Alzheimer é dura, cansativa e dificil, muito alargada no tempo, normalmente
sem descansos, 0 que exige disponibilidade do prestador de cuidados e competéncias,
como salientam algumas das entrevistadas “As pessoas que trabalham nessa area
deveriam ser um pouco treinadas e até saber se, se deve contrariar ou se deve deixar
andar.” E7, 68 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“(...) a propria equipa de enfermagem, em que a partida os niveis de conhecimento sdo
razoaveis, nota-se que ha muita falta de informacao de deméncia de Alzheimer. Fizemos
formagado, mas numa vertente mais ampla.” E5, 28 anos, formagéo académica ao nivel do
ensino superior.

O cuidador, seja um familiar, seja as auxiliares e restantes elementos que integram
uma equipa de um centro de dia necessitam de ser apoiados, no que se refere ao
comportamento que devem adoptar face a um idoso com Alzheimer, pois é preciso que
compreendam que o idoso pode adoptar determinadas atitudes como consequéncia da
doenca de que padecem. “Primeiro é entender realmente que eles sdo doentes, acho que é
a principal dificuldade que eles tém, principalmente os familiares. Os colaboradores ja

estdo sensiveis (...).”" E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.
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Apesar de alguns prestadores formais ja estarem mais sensiveis para a problematica
desta doenca, ainda sdo, muitos, aqueles que, ignoram as consequéncias desta doenca
degenerativa. Esta é a opinido de algumas das entrevistadas, como se comprova pelo
testemunho de uma delas (...) alguma falta de conhecimentos quer de cuidadores formais
ou informais. E2, 29 anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior.

E complicado, como eu disse eles sdo diferentes, ndo podemos lidar com todos da mesma
maneira. Tem que (...), conhecé-los e saber dar a volta.” E3, 61, auxiliar de accao directa.

Cuidar de um idoso que tem Alzheimer é complexo e exigente, ndo apenas em
termos fisicos, como psicologicos. Os prestadores de cuidados necessitam de apoio nesta
area, como salienta algumas entrevistadas (...) a Dra.(...) também da apoio psicoldgico
aos cuidadores formais. Cada vez mais nos temos uma realidade muito pesada ndo sé
fisicamente porque os cuidados diarios sdo elas que pdem em pratica, mas também
psicologicamente.” E8, 31 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior.

No entanto, o grande problema que as instituicdes enfrentam, quando recebem um
idoso com Alzheimer, é ndo terem funcionarios suficientes para poderem prestar apoio
adequado a todos os idosos que acolhem e, de um modo particular aos idosos com
Alzheimer.

“Existe, o problema tem a ver com os recursos. E inevitavel. O niimero de funciondrios
por utente acaba por ser muito pouco e, tratando-se de pessoas gque necessitam de uma
atencéo especial, ainda mais complicado se torna. Temos realmente uma limitacdo muito
grande em rela¢do ao apoio, porque ndo temos recursos humanos suficientes.” E1, 37
anos, formagéo academica ao nivel do ensino superior.

(...) a deméncia era preciso quase um cuidador para cada utente. E2, 29 anos, formacéo
academica ao nivel do ensino superior.

“Acho que as maiores dificuldades sdo ao numero de profissionais. (...) porque eles
exigem outro tipo de cuidados e de intervencdo e de estimulo que ndo ha profissionais
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suficientes para dar resposta adequada.” E4, 24 anos, formacdo académica ao nivel do
ensino superior.

O tempo que os funcionarios podem disponibilizar para cada idoso, ndo € o
suficiente para poderem prover as exigéncias de um doente com Alzheimer.

“Aqui ndo temos tempo, nem podemos exigir que as funcionarias facam melhor porque o
problema delas é sempre o tempo.(...). O ideal seria se nos tivéssemos tempo para
fazermos treino de AVD's. Fazemos algumas, outras ndo (...).” E5, 28 anos, formacéo
académica ao nivel do ensino superior.

“Nos temos aqui dois objectivos que sdo incompativeis. Primeiro o utente procura aquele
momento para comunicar e para interagir e segundo a auxiliar tem aquele momento para
realizar uma tarefa e tem que conciliar estas duas coisas. (...) O utente aproveita aquele
momento de socializacdo. Claro que se pudéssemos proporcionar uma grande qualidade
de vida que é isso que todos nds pretendemos teriamos quase um funcionario por cada
utente.(...) 1& esta, isso numa unidade sO para utentes demenciados faz todo o sentido,
quase uma pessoa por cada utente.” E9, 32 anos, formacgdo académica ao nivel do ensino
superior.

“E mesmo sentir que poderiamos dar muito mais e que ndo damos., (...) temos que
consciéncia que o que nos damos é aquilo que podemos e fazemos o melhor possivel.
Tentamos que ele seja bem integrado e que participe, mas se calhar poderiamos fazer
muito melhor.” E1, 37 anos, formagdo académica ao nivel do ensino superior.

“(...) tenho a minha especialidade aplico no dia a dia no meu trabalho, mas ndo tenho
hora especifica para trabalhar com os doentes do foro psiquiatrico. Eu sou enfermeira
especialista, mas ndo trabalho aqui como especialista (...) somos as responsadveis e entdo
muitas horas sdo passadas na parte da gestdo (...). Nos ndo estamos mal em termos de

numero de enfermeiros (...). Mas podiamos fazer um trabalho diferente, um
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acompanhamento diferente.” E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino
superior.

O lar que acolhe uma pessoa com Alzheimer deve garantir-lhe um ambiente seguro
é fundamental disponibilizar um espaco amplo, limpo e tranquilo onde ele possa estar a
vontade e rodeado de objectos familiares e de cuidadores em numero suficiente para
prover todas as suas necessidades.

E importante que se evite ter o doente em ambientes muito barulhentos ou com
muita gente e ndo se deve apressa-lo, nomeadamente para as rotinas diarias como tomar
banho, vestir e comer. O cuidador deve ter tempo suficiente para estar com o idoso e para
Ihe dar o tempo que ele necessita para realizar as suas actividades.

Muitos doentes tém dificuldade em formular frases completas, outros deixam de
falar por completo, pelo que é preciso que o prestador de cuidado esteja atento a
linguagem corporal e as suas expressoes faciais

N&o é o Alzheimer em si que provoca a morte, mas sim as infec¢fes e doencas que
podem surgir em sequéncia desta, dai a necessidade de haver um rigor no cumprimento
dos horarios da medicacdo e de ir a casa de banho. Igualmente é importante verificar se ha
alteracdes nos habitos alimentares, de sono, as mudancas de comportamento e de estado de
espirito — como ansiedade, querer estar sozinho ou tristeza

Manter a mente e o corpo activos é fundamental, mas sem as frustrar ou aborrecer.
Existem muitas actividades que podem e devem realizar-se com um doente de Alzheimer,
até para estimular os sentidos: dancar, cantar, jardinar, pintar, caminhar, conviver com
criangas, cozinhar, fazer a manicure ou tratar do seu cabelo, etc.

Embora a Doenca de Alzheimer seja incuravel, existem farmacos para o tratamento
sintomatico de grande parte das alteracbes cognitivas e comportamentais. Estes néo
conseguem evitar a progressiva perda neuronal, mas podem ajudar a estabilizar e a
minimizar alguns sintomas (Barreto 2005), o que pode beneficiar, ndo apenas o idoso, mas
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também o prestador de cuidado. Apenas tem de estar atento a hora da medicacdo. No caso
dos centros de dia e lares de idosos é importante ter um/a enfermeiro/a para poder ajudar a
auxiliar. O problema é precisamente a falta de recursos humanos e, ainda a ndo preparacao
adequada dos elementos que integram as instituicbes. Nunca é demais salientar que o
cuidador tem um papel importante no apoio ao idoso com Alzheimer. O cuidador numa
instituicdo precisa, ndo apenas de formacdo adequada, mas também precisa de obter a
maxima informacéo sobre o individuo de quem cuida. Isto significa conhecer a pessoa nos
diversos aspectos: estilo a vida, a historia de trabalho, de lazer, os interesses sociais, as
viagens, os eventos de vida significativos (por exemplo, a migracdo, a guerra), preferéncia
espiritual e cultural, dindmica familiar e relacionamentos. Todas estas caracteristicas sao
fundamentais para que se possa elaborar um plano de cuidados. Este plano é um conjunto
de instrucbes que permite aos cuidadores tomarem conhecimento como tratar cada
individuo de acordo com 0s seus habitos pessoais, interesses, preferéncias e motivacoes.
Se uma instituicdo ndo tiver ao seu servico um numero suficiente de cuidadores torna-se

dificil apoiar adequadamente essas pessoas.

1.1.10.Necessidade de Formacéao dos Recursos Humanos

Aqueles que cuidam de um Doente com Alzheimer, devem ter formacé&o na area de
geriatria, apresentar um comportamento calmo, ser paciente, ter respeito e carinho pelos
idosos e sobretudo deve saber contornar as situagdes com  respeito

(http://laridosos.blogspot.com/2011/02/cuidar-de-um-doente-com-alzheimer.html).

Os recursos humanos, tém, nas organizagbes, uma funcdo primordial, dai ser
importante proporcionar aos colaboradores as condigdes materiais, de formacdo e 0s

conhecimentos adequados para tratar e apoiar estes doentes.
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“Os recursos humanos sdo a maior pedra no sapato. Se calhar olhamos, por exemplo, o
grau de dependéncia até pode ndo ser muito elevado, mas € um doente que nos da muito
mais trabalho, requer muito mais tempo do que um doente que esta acamado e que esta
totalmente dependente. S6 que em termos de racios e de estatisticas, isso ndo fala. E uma
dificuldade que temos.” E5, 28 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior.

A qualidade dos servicos depende de diversos factores, nomeadamente, da
formacéo profissional continua dos recursos humanos. Estes desempenham um papel de
relevo no processo de integracdo e adaptacdo dos utentes.

Pelas respostas dadas pelas entrevistadas verifica-se que nao existe, ao nivel dos
colaboradores e prestadores de cuidados das instituicGes alvo do estudo, conhecimentos e
formacdo adequada que lhes possibilite perceber esta doenca e actuar de um modo
adequado.

“Falta competéncias tedricas em termos de conhecimentos globais: o que é a doencga,
quais sdo os primeiros sintomas.” E5, 28 anos, forma¢do académica ao nivel do ensino
superior.

“A nivel dos auxiliares, elas tém que saber com quem estdo a lidar, antes de mais. Nao
podemos dizer, tem que actuar assim com um doente de Alzheimer, se elas ndo sabe o que
é um doente de Alzheimer, (...) Ndo podemos exigir sem conhecer.(...). Depois disso as
pessoas tém que gostar daquilo que se faz, acima de tudo. (...) Ser muito paciente,(...) .”
E8, 31 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

Os cuidadores devem ser devidamente treinados e orientados por especialistas de
modo a poderem obter toda a informagéo necesséria e adequada a poderem desenvolver
um trabalho efectivo de apoio ao idoso com Alzheimer. Isto, mesmo é salientado pelas
entrevistadas quando referem que “(...) fiz varias formag¢oes ndo so na deméncia, mas
englobava também este... cuidado a ter com os utentes. A casa deu varias formagoes e
também fiz fora.” E3, 61 anos, auxiliar accdo directa.
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“Em termos da formag¢do deveria haver mais investimento, quer para os profissionais,
quer para os cuidadores informais, familiares, pessoas ou responsaveis” E4, 24 anos,
formacéo académica ao nivel do ensino superior.

“(...) A falta de formacao é visivel, as pessoas ndo sabem muito como lidar com estes
idosos (...), como é que o seu pai vem buscar se o seu pai ja morreu. Entdo temos duas
ansiedades que ¢ o pai ndo vem buscar e agora ainda por cima o pai morreu (...) elas
pensam que ndo podem se coniventes. Pensam elas se calhar que estdo a fazer uma boa
accdo porque estdo a chama-los a realidade, mas nao resolve nada (...).” E6, 32 anos,
formacéo académica ao nivel do ensino superior.

“Por isso é que é necessario ter gente e com formagdo a orientar as actividades e néo é
qualquer pessoa (...).” E6, 32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

A formacdo profissional favorece o desenvolvimento global do sujeito. Trata-se, de
um processo global e permanente através do qual se preparam e actualizam os
profissionais para o exercicio de uma actividade profissional, possibilitando-lhe a adopc¢éo
de comportamentos adequados ao desempenho da profissdo e sobretudo deve apoia-los a
aceitar que a ajuda que pode ser prestada tem de ir no sentido do retardamento de certas
consequéncias da doenca, uma vez que esta doenca € evolutiva e degenerativa.

“Porque, na nossa estrutura, sao 157 utentes sdo muitos funciondarios, e acaba por ser um
bocadinho para eles desmotivante, porque eles ndo véem a evolugao do doente. Eles véem
a evolucdo no sentido contrario, por uma degradacao, por mais que se esforce vé que o
utente ndo esta a dar resposta (...). O problema realmente ¢ a dependéncia” E8, 31anos,
formacéo académica ao nivel do ensino superior.

Raros sdo os centros de dia preparados para acolher pessoas com deméncia,
resultando a falta de preparacdo ndo sé da arquitectura dos espagos como ainda, e

principalmente, da falta de formacéao especifica dos profissionais que ai se encontram. Ora,
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as pessoas com doenca de Alzheimer, ou outra forma de deméncia, tém necessidades
especificas que carecem de intervencao especial.

As pessoas que lidam com idosos com Alzheimer devem ter conhecimentos sobre a
doenca e de como lidar com essas pessoas. Esta &€ a melhor maneira de ajudar a pessoa
doente e a elas proprias. Essas pessoas tém de compreender que a doenca de Alzheimer
provoca mudancas nas areas do cérebro que controlam a memoria e o raciocinio, pelo que
as pessoas portadoras da doenca de Alzheimer sentem dificuldade para viver uma vida
normal.

O problema é que penas um numero muito reduzido de cuidadores, formais e
informais, esta preparado para lidar com a situacdo e para prestar (www.alzheimer-
europe.org).

Torna-se, fundamental dar atencdo a formacédo dos cuidadores, pois urge promover

cuidados adequados que preservem a dignidade e a autonomia das pessoas com deméncia.

1.1.11.Estratégia Institucional

Um dos grandes desafios das instituicdes que acolhem idosos, nomeadamente
aqueles que sofrem de Alzheimer é o de assegurar o exercicio de cidadania, os direitos
humanos dos utentes, como por exemplo, a autonomia, a privacidade, a participacdo, a
confidencialidade, a individualidade, a dignidade, a igualdade de oportunidades. Mas
existem outros desafios como o de promover o respeito pelo projecto de vida definido pelo
idoso, bem como respeitar os seus habitos de vida, interesses, necessidades e expectativas,
e transmitir-lhes e garantir um clima de seguranca afectiva, fisica e psiquica.

“Antes de o doente vir, nos ja sabemos que tipo de doente vamos receber. H4 uma
avaliacéo prévia pelo médico da instituicdo, que avalia se o doente tem ou ndo critérios

para estar aqui no lar. A partida, ja sabemos se é um doente com deméncia. (...) as
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pessoas que tém autonomia que deambulam sozinhos, nos temos o cuidado de pd-los num
quarto o mais proximo de nos (...) Depois, tentamos também ter em aten¢do quem é a
pessoa que vai partilhar o quarto. Tentar ser uma pessoa com alguma orientacdo, que
possa até colaborar na supervisao (...) Depois tentamos sempre alertar os funcionarios,
porque a prestagdo de cuidados de higiene (...). Quando o doente chega nos damos
sempre orientagoes. (...) O doente que esta desorientado ou que tem momentos de
desorientacéo, temos que ter cuidado, temos que ter uma vigilancia mais apertada. Temos
normalmente esse cuidado.” E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino
superior.

Os centros de dia, de modo a apoiar de forma individual, estes idosos que tém
Alzheimer, poderiam procurar criar, uma unidade especifica para eles, esta é pelo menos a
opinido de uma das entrevistadas que refere: “Agora era o ideal que estas pessoas
tivessem depois um acompanhamento individual, mas neste momento é impossivel mas se
houvesse dentro da instituicdo uma unidade especifica que ndo tinha que ser aparte podia
ser ca dentro com outros meios afectos, adequados em quantidades diferentes eu penso

que seria o ideal.” E6, 32 anos, formagdo académica ao nivel do ensino superior.

1.1.12. Apoio Institucional a Familia

A familia é, em Portugal e nos paises do sul da Europa, a unidade béasica de suporte
a todos aqueles que carecam de cuidados, sejam eles criancas, jovens, adultos ou idosos.

A tradicdo cultural portuguesa atribui as familias, particularmente aos seus
membros do sexo feminino, a responsabilidade de cuidar dos elementos mais idosos, e
com lagos mais chegados, incluindo aqueles que tém Alzheimer. Assim, cuidar dos idosos
e dos doentes apresenta-se como uma extensao dos papeéis normais da familia o que, aliado

a hostilidade para com as instituicdes, pressiona a familia no sentido de manter esse papel,
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sem equacionar as exigéncias e as necessidades associadas. A funcéo de cuidador familiar
nem sequer € reconhecida a nivel legal, pois encara-se como uma obrigacgéo, ndo existindo
medidas que possibilitem a familia ter uma vida com qualidade (www.min-saude.pt).

O desenvolvimento do trabalho assalariado retirou progressivamente a familia a
sua anterior funcdo educativa e de seguranca social, passando a ser cada vez mais da
responsabilidade puablica, do Estado. As consequéncias desta evolucdo, determinada
principalmente por razdes de ordem econdmica, reflectiram-se inevitavelmente na vida de
todos os elementos da familia, determinando em grande medida o aumento da
institucionalizacdo das pessoas idosas e dos doentes. Os servigos institucionais surgiram,
assim, como um recurso importante para a familia.

A doenca de Alzheimer provoca alteracdes incapacitantes que tém repercussdes a
nivel fisico, psiquico e social com diminuicdo da qualidade de vida ndo s6 da pessoa
afectada, como da familia. O cuidador de uma pessoa afectada pela doenca de Alzheimer é
por regra, 0 parente proximo que habitualmente com ele coabita, o conjuge ou uma filha é
este familiar que mantém as necessidades basicas do doente, quem o orienta e quem 0
vigia. Cuidar de uma pessoa doente dependente com deteriora¢do cognitiva, envolve uma
sobrecarga intensa que pode comprometer a satide e 0 bem-estar emocional. A medida que
a doenca vai evoluindo, o familiar que cuida da pessoa com Alzheimer fica,
frequentemente, sem contacto com o resto da familia, os amigos e fora das actividades
sociais habituais E, precisamente isto que, procura dizer, uma das pessoas entrevistadas,
quando diz: “ (...) neste mundo das deméncias de quem eu tenho pena é da familia, néo ¢
muito dos idosos, porque depois os idosos s&o integrados de uma forma ou de outra. E
claro que ndo é uma resposta ideal (... )” E6, 32 anos, formacdo académica ao nivel do
ensino superior.

A vida dos familiares de pessoas com Alzheimer é dificil e requer uma
disponibilidade quase permanente, o que contribui para o desgaste do cuidador. E
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frequente ocorrerem, de acordo com os especialistas, dificuldades psicoldgicas, sobrecarga
de trabalho, problemas financeiros e isolamento social. O cuidador é, frequentemente,
considerado a segunda vitima da doenca e por isso necessita de ser apoiado. As
intervencdes que podem ser desenvolvidas junto dos familiares devem incluir: apoio
psicoldgico e assisténcia médica, educacao e informacéo e apoio social. A informacao que
o familiar necessita pode ser dada pelo médico assistente e associacdes de doentes.

Perante as repercussdes da doenca, ha necessidade de apoiar a familia, atendendo
as suas necessidades bioldgicas, psicologicas, sociais e espirituais, e a todo o0 seu contexto
familiar. O Centro de Dia surge, assim, como um recurso de apoio familiar que
proporciona durante o dia a atencdo necessaria, 0 apoio e a satisfacdo das necessidades
béasicas, terapéuticas e socioculturais das pessoas idosas afectadas por diferentes graus de
dependéncia. No entanto, nem sempre as instituicdes, nomeadamente os centros de dia se
mostram receptivos a receber idosos que ja vém diagnosticados com Alzheimer.

“(...) as institui¢oes sdo muito reticentes a entrada destas pessoas. (...) eles sofrem em
casa, mas € um desgaste muito grande para as familias. Para mim é pior do que ter um
doente acamado.” E6, 32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

E sempre preferivel que o idoso permaneca junto da familia, no seu espaco familiar e que
ndo ocorra ruptura com as suas rotinas habituais. Assim, embora ndo desejavel, por vezes
é fundamental recorrer a instituicdes, como refere uma das entrevistadas: “ (...) a
institucionalizacdo é sempre pior do que ficar em casa. E o desconhecido e as alteracdes
de rotinas. Mas por vezes é preciso.(...).” E7, 68 anos, formacgdo académica ao nivel do
ensino superior.

Sempre que for possivel, em vez de se optar por um lar de idosos, deve-se recorrer
ao centro de dia que alivia durante algum tempo do dia a familia e lhe permite desenvolver
as actividades laborais e permite ao idoso continuar a beneficiar do contacto com a familia
e manter-se na sua residéncia familiar.
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A familia embora sendo apoiada, pode ter um papel activo na prestacdo de
cuidados ao doente, assim como na tomada de decisfes no cuidado ao mesmo. No que se
refere a situacdo dos familiares como receptores de cuidados, eles devem ter um
acompanhamento por parte dos profissionais, que acompanham o doente de modo a
adquirirem condic@es para lidarem com o problema.

Mesmo quando o idoso se encontre inserido numa instituicdo, seja um lar ou um
centro de dia € essencial que a familia se dirija a instituicdo e participe nas actividades que
ai se realizam e no apoio que é prestado ao utente.

“A nossa instituigdo, (...) é um lar aberto. Ndo somos aquele lar rigido, mesmo a nivel de
horarios (...). Nos queremos que as pessoas venham cd, que os familiares venham.” E8,

31 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

1.1.13. Apoio Estatal para a Doenca de Alzheimer

As respostas sociais existentes para os idosos com Alzheimer sdo, ainda, insuficientes.,
como referem as entrevistadas: “Se nds falassemos de um acordo que fosse atipico e
celebrado com as instituicdes que até tem respostas sociais e que pudessem dotar os
servicos com outros técnicos especializados, direccionados para acompanhar esses
doentes, com certeza que fariamos um trabalho muito melhor. Bastava que houvesse
vontade por parte da seguranca social em celebrar um acordo diferente que com certeza
que a instituicdo se organizaria de forma diferente proporcionando a estes doentes um
acompanhamento muito mais proximo, muito mais direccionado para eles.” E1, 37 anos,
formacéo académica ao nivel do ensino superior.

“(...) falta muita resposta para este tipo de doentes, desde 0s demenciados aos

psiquidtricos .(...)". E4, 24 anos, formagéo académica ao nivel do ensino superior.
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Algumas das entrevistadas salientam que a familia e os doentes com Alzheimer
ndo tém ajuda em termos de comparticipacdo dos medicamentos, e que sdo importantes
para minimizar os danos e retardar pelo tempo possivel a evolugdo da doenca que é
progressiva e degenerativa.

“(...) quem toma a medicagdo especifica para Alzheimer. (...) algumas (...) sdo caras e
que nem comparticipac¢do tém.” ET7, 68 anos, formacdo académica ao nivel do ensino
superior.

“A nivel do Estado, (...) a comparticipagdo dos utentes com deméncia acho que deveria
ser maior para permitir depois também contratar mais pessoal (...) E2, 29 anos, formacéo
académica ao nivel do ensino superior.

“Os apoios as familias sdo importantes e deveriam ser mais estimulados.” E7, 68 anos,
formacéo académica ao nivel do ensino superior.

“A nivel do Estado, (...) a comparticipa¢do dos utentes com deméncia acho que deveria
ser maior para permitir depois também contratar mais pessoal(...) .” E7, 68 anos,
formacdo académica ao nivel do ensino superior.

Uma pessoa com Alzheimer necessita de um acompanhamento regular, por um
médico especialista, que lhe prescrevera uma medicacdo apropriada a fase da patologia em
gue se encontra. Para além da intervencdo farmacoldgica €é fundamental o
desenvolvimento de actividades direccionadas para a pessoa com Alzheimer, de modo a
estimular o idoso e para evitar a progressao mais rapida da patologia

Em Portugal ndo existe um Plano Nacional para as Deméncias, apesar de as
estimativas apontarem para a existéncia de cerca de 153 mil pessoas que sofrem destas
doencas, sobretudo de Alzheimer, que serdo a volta de90 mil. Faltam apoios aos doentes e

respectivas familias (http://mundosenior.pt/index.php/tome-nota/1004-portugal-tem-90-

mil-doentes-de-alzheimer).
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“Noto que a nivel estatal que existem muitas falhas, por exemplo a comparticipagdo
destes medicamentos especificos para o tratamento de Alzheimer séo carissimos tém que
ser prescritos mesmo por um psiquiatra, o que dificulta a vida a muitas pessoas. Muita
gente deixa de fazer até a medicacédo porque ndo conseguiu arranjar consulta, porque nao
tem transporte para ir a consulta, porque ndo tem quem o leve. De certeza absoluta que
ha quem deixe de tomar esta medicacdo isso € uma lacuna. E o préprio financiamento as
proprias institui¢oes que recebem utentes com estes diagnosticos.” E5, 28 anos, formacao
académica ao nivel do ensino superior.

Em termos legislativos, a doenca de Alzheimer surge essencialmente, em diplomas
que prevéem o regime de comparticipacdo dos medicamentos especificos para esta
patologia. Em 2009, foi publicada a Lei n°® 90/09 de 31.08 que “define o regime especial
de protecc¢do social na invalidez no &mbito do regime geral de seguranca social do sistema
previdencial, do regime ndo contributivo do subsistema de solidariedade e do regime de
protec¢do social convergente”, prevendo-se ai proteccdo especial na eventualidade de
invalidez para algumas doencas, nas quais se encontra a Doenca de Alzheimer

A intervencdo oportuna e adequada surge como essencial para a preservacdo das
capacidades e do bem-estar do idoso e de quem cuida, com inegaveis beneficios em
termos de custos directos e indirectos associados a prestacdo de cuidados. Surge como
fundamental a criacdo de uma rede de cuidados médicos e sociais e servigos especialmente
concebidos para estas pessoas.

Compete ao Estado, garantir os Direitos Fundamentais das Pessoas, e de um modo
especial daquelas que se encontram em situacdo de incapacidade. O Estado deve
prosseguir politicas especificas, solidas e coordenadas, que possibilitem a adopgédo de
solugdes bem estruturadas e duradouras. Assim, e de acordo com associacfes que

defendem os doentes com Alzheimer é essencial a criagdo de um Plano Nacional de
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Intervencdo Alzheimer que contemple e harmonize todas as vertentes do problema.

www.alzheimer-europe.org

O Plano Nacional de Intervencao Alzheimer, devera contemplar trés grandes linhas

de actuacdo:

I. Melhoria da qualidade de vida das Pessoas com deméncia e dos seus
cuidadores, abrangendo-se aqui as questdes que se prendem com a intervencao
farmacoldgica e ndo farmacologica, com o0s apoios sociais € com 0S
equipamentos, através da criacdo e implementacdo de politicas de salde e de
enquadramento social especificas;

I1. Investigacao sobre as causas, prevencao e diagndstico da Doenca de Alzheimer
e recolha de dados epidemiologicos;

I1l. Criacdo de quadro juridico definidor dos Direitos das Pessoas em situacao de
incapacidade, incluindo o enquadramento legal dos cuidados, da intervencéo e da

investigacdo. www.alzheimer-europe.org

1.1.14.Desafios Institucionais

A institucionalizacdo pode ser menos nociva do que vulgarmente se supde, uma
vez que poderé ajudar ao nivel da auto-estima, desde que se aumente as oportunidades de
interac¢do e de papéis sociais adequados a pessoa idosa.

“O principal desafio ¢ ir de encontro aquilo que eles realmente necessitam e estarmos
atentos e tentarmos responder as necessidades deles e dos familiares.” E1, 37 anos,
formacéo académica ao nivel do ensino superior.

“Acho que também é um desafio que é desmistificar a ideia do centro de dia e do lar.
Porque as pessoas so vém para centro de dia, também em ultimo recurso.” E2, 29 anos,

formacéo académica ao nivel do ensino superior.
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“Acho que o desafio como profissional é mesmo na prevengdo. A detec¢do dos primeiros
sintomas. Acho que é o maior desafio e formar as pessoas em geral. (...) Um dos nossos
objectivos é formar as pessoas para detectarem os sintomas. (...) porque acho que as
pessoas tém essa dificuldadey...). Aqui na instituicdo, o maior desafio, para mim, seria
apostar mais na formacéo neste ambito, nas funcionarias ndo tanto detectarem sintomas,
mas se calhar como lidar com utente com deméncia. (...) um grande desafio era poder
aplicar os meus conhecimentos da especialidade na pratica(...). Acho que pelo menos
estou mais sensibilizada e consigo sensibilizar quem esta comigo para alguns aspectos
que se calhar antes ndo fazia ideia.” E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino
superior.

“Da minha experiéncia que acabo por ter (...) ndo temos uma unidade especifica para
este tipo de patologia, mas ja temos alguma experiencia. (...) portanto nos temos
consciéncia que podemos melhorar e sabemos como, (...) haveria aqui um apoio para
podermos organizar e direccionar os utentes e provavelmente até criar uma unidade
especifica para este tipo de doentes.” E1, 37 anos, formacéo académica ao nivel do ensino

superior.
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2. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

As pessoas gque foram entrevistados sdo técnicos ao servico de instituicdes de apoio
a idosos dotadas de diversas valéncias, tais como centro de dia, lar de idosos em regime
geral e de grandes dependentes. Uma das valéncias existentes nas instituicdes &, pois, 0
Centro de Dia, que, como se depreende dos dados fornecidos pelas entrevistas, € encarado
COmOo um recurso muito importante para as familias, uma vez que proporciona durante o
dia a atencdo necessaria, 0 apoio e a satisfacdo das necessidades bésicas, terapéuticas e
socioculturais das pessoas idosas afectadas por diferentes graus de dependéncia.

Apercebemo-nos de que o nimero de funcionarios que operam nas instituicdes é
relativamente escasso e assim ndo permite dividi-los por valéncias. Na realidade, 0s
mesmos funcionarios desempenham as suas fungdes nas diferentes valéncias, cuidando de
todos os utentes. E opinido dos entrevistados que as instituicdes onde trabalham ndo
dispdem de recursos humanos em nimero suficiente para apoiar como seria necessario 0s
idosos com Alzheimer.

Cuidar de um idoso com Alzheimer é complexo e exigente, ndo apenas em termos
fisicos mas também psicoldgicos. Apesar de alguns prestadores formais ja estarem mais
sensiveis a esta doenca ainda sdo muitos, aqueles que ignoram as consequéncias desta
doenca degenerativa. Pelas respostas obtidas nas entrevistadas verifica-se que néo existe,
ao nivel dos colaboradores e prestadores de cuidados das instituicdes alvo do estudo,
conhecimentos e formacgdo adequada que lhes possibilite entender completamente esta
doenca e actuar de um modo adequado.

Constata-se que nem sempre as instituicdes, nomeadamente os centros de dia, se

mostram receptivos a receber idosos que ja vém diagnosticados com deméncia. Pelas
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respostas dadas pelas entrevistadas as instituicbes onde trabalham ndo se encontram,
especificamente, preparadas para receber um idoso com doenca de Alzheimer. Estas
instituicGes ndo tém respostas organizadas direccionadas para este grupo de pacientes, mas
vao recebendo alguns doentes, procurando apoia-los, reconhecendo a importancia de se
planear actividades com eles e de se ter conhecimento sobre o seu modo de ser e 0s seus
habitos. O que as entrevistas denotam é que os Centros de Dia estdo preparados para
acolher idosos que apresentam autonomia, em termos, pelo menos, da satisfacdo das suas
necessidades béasicas, mas ndo se encontram preparados, para receber pacientes com
Alzheimer. O lar que acolhe um a pessoa com doenca de Alzheimer deve garantir-lhe um
ambiente seguro disponibilizar-lhe um espaco amplo, limpo e tranquilo onde ela possa
estar a vontade e rodeada de objectos familiares, assim como cuidadores em numero
suficiente para prover todas as suas necessidades.

Depreende-se, das entrevistas realizadas, que existe dificuldade em proporcionar um
atendimento adequado a estes enfermos, uma vez que o espaco fisico e arquitectonico
carece dos requisitos exigidos, para além de apresentarem problemas ao nivel do
mobiliario.

Algumas das entrevistadas fazem referéncia a necessidade de serem criadas, de raiz,
lares e centros de dias especificos para pessoas demenciadas. Por outro lado manifestam
que é fundamental que as instituicGes recebam apoio - estatal ou de outra proveniéncia -
para poderem criar as condi¢des que estes utentes requerem. Nao estando as instituicoes
devidamente preparadas, impdem-se necessidades de reajustamentos e sem duvida de
alguma improvisacdo, como se depreende do que foi referido por uma das entrevistadas.

O idoso com Alzheimer deve ter a possibilidade de se manter activo o0 maximo de
tempo possivel. Assim, é essencial, desenvolver um conjunto de actividades com estes
idosos. O problema é que nem sempre elas sdo postas em marcha com este tipo de
pacientes, porque na instituicdo ndo existem técnicos com a devida formacdo. As
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actividades, quando existem, sdo planeadas de modo igual para todos os utentes que
integram a instituicdo. Esta situacdo conduz ao desinteresse do idoso que, muitas vezes, se
recusa a envolver-se nelas, como € sublinhado por uma das entrevistadas.

Nas instituicdes onde decorreu 0 nosso estudo as equipas fazem o que podem com 0s
recursos fisicos, economicos e humanos de que dispdem. Assim, procuram, na medida do
possivel, efectuar algumas actividades, com o0s seus utentes, mas ndo existe um
planeamento de actividades que atendam as especificidades, necessidades e problematicas
dos idosos com Alzheimer.

Percebe-se a importancia da manutencdo da rotina diaria para a vida da pessoa com
deméncia. Realizar as mesmas actividades, a mesma hora, da mesma forma, contribui para
a estimulacdo da memoria e da orientacdo podendo até auxiliar o cuidador na execucao
destas rotinas. Enquanto se realizam as rotinas diarias é importante que a pessoa que esta a
apoiar o idoso com Alzheimer va dialogando com ele, de modo a estimular a
comunicacdo: no entanto, como se depreende das entrevistas, o tempo disponivel para
apoiar o utente na sua rotina diaria € escasso.

Segundo as entrevistadas, a vida dos familiares de pessoas com Alzheimer é dificil e
requer uma disponibilidade quase permanente, o que contribui para o desgaste do
cuidador. Ele precisa, por isso, de ser apoiado. As intervencdes que podem ser levadas a
efeito junto dos familiares devem incluir: apoio psicolégico e assisténcia médica,
educacéo, informacéo e apoio social.

As respostas sociais existentes para os idosos com Alzheimer sdo, ainda, claramente
insuficientes. Algumas das entrevistadas salientam ainda que a familia dos doentes de
Alzheimer ndo beneficiam da ajuda necessaria em termos de comparticipagdo dos
medicamentos, que sendo importantes para retardar a progressdo da doenca e atrasar

portanto a apari¢cdo da dependéncia, e por outro lado melhorar o seu comportamento, sao
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ainda bastante dispendiosos e claramente acima dos recursos de muitos dos pacientes e do
seu agregado familiar.

Procuramos através da Internet identificar instituicGes estrangeiras que recebem
idosos com doenca de Alzheimer. Deparamos com duas, uma em Franca e outra em
Espanha, que foram criadas de raiz para receberem idosos com esta afec¢do. Contactamos
com os responsaveis pelas duas instituicbes no sentido de nos prestarem informacées
adicionais sobre as condicbes e apoios oferecidos aos utentes idosos com doenca de
Alzheimer e sobre a possibilidade de realizarmos uma visita as instalagdes. O pedido foi
aceite pelas duas instituicdes, mas por questbes logisticas apenas nos foi possivel a
deslocacdo 4 instituicdo sediada em Espanha. A visita a instituicdo francesa serd agendada
para uma data a definir com os responsaveis da mesma.

A visita que realizada a instituicdo Espanhola foi muito esclarecedora. Trata-se de
uma instituicdo criada para idosos com a doenca de Alzheimer. As infra-estruturas foram
concebidas atendendo as necessidades especificas destes idosos. Tudo foi planeado para
proporcionar bem-estar e seguranca aos idosos e foram criados espacos proprios para o
convivio familiar e para os idosos poderem receber amigos. Os técnicos e auxiliares tém
formacédo especifica para poderem apoiar estes idosos e sdo contratados de acordo com as
necessidades existentes. As actividades sdo acompanhadas por terapeuta ocupacional,
tendo em atencdo as necessidades especificas e 0s interesses de cada um dos utentes.

As visitas que efectuamos as instituicbes portuguesas ja referidas e a instituicdo
espanhola fizeram-nos perceber que se esta perante respostas muito diferentes em termos
de estruturas e de apoio prestado aos utentes idosos com doenca de Alzheimer.

Termos consciéncia de que esta primeira abordagem que efectudmos necessita de ser
prosseguida por um estudo mais aprofundado, o qual que nos pode permitir conhecer com
mais pormenor o que tem sido feito e como tem sido feito em termos de apoio especifico e
concreto na generalidade das instituicbes portuguesas bem como noutras instituicbes
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europeias, nomeadamente espanholas e francesas, que recebem utentes idosos com a
doenca de Alzheimer. Tencionamos realizar este estudo comparativo numa investigacdo

futura.
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CONCLUSAO

A doenca de Alzheimer é uma afeccdo degenerativa do sistema nervoso central,
responsavel pela reducédo progressiva da memdria e da funcéo cognitiva global. Determina
uma deterioracdo gradual mas imparavel das capacidades cognitivas da pessoa, e
consequentemente da sua actividade de vida diaria, com a aparicdo de dependéncia de
cuidados por familiares e técnicos especializados. Isso obriga a uma resposta da sociedade
em termos de cuidados de salde e apoio social.

O diagndstico da doenca é complexo e dificil sendo feito por exclusdo. Nao existe
um exame que, isoladamente, permita estabelecer o diagnostico. Por regra o diagndstico
baseia-se em trés principios essenciais, que sdo a ocorréncia de deficits cognitivos, a
existéncia de comprometimento significativo das actividades sociais e ocupacionais e que
sejam excluidas outras causas geradoras de deméncia. Este diagnéstico deve ser realizado
por um especialista que recorre, entre outros exames, a avaliacdo neuroldgica e a testes
neuropsicoldgicos.

Se o diagnostico da doenca € complexo, o cuidar de um idoso com Alzheimer é sem
duvida alguma algo duro e desgastante para o prestador de cuidados quer informal quer
formal. O impacto da doenca estende-se para muito além do paciente. O prestador de
cuidado, por regra o cénjuge, ou uma filha, torna-se na segunda vitima da doenga, uma vez
que o idoso com Alzheimer necessita de cuidados durante vinte e quatro horas por dia.
Frequentemente, a pessoa que cuida do idoso demenciado vivencia angustia e stresse.

Tudo a volta do idoso com Alzheimer deve ser planeado para Ihe proporcionar
conforto e estabilidade. E preciso dar atencdo ao ambiente, aos objectos como roupas,

calgcado, objectos de higiene pessoal. Tudo tem de ser pensado no sentido de ser mais facil
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0 manuseamento. O proprio cuidador deve ter uma postura adequada, favorecendo a
autonomia do doente, evitando ser demasiado protector, mas estando sempre atento as
dificuldades evidenciadas pelo idoso. Igualmente importante é desenvolver actividades
que estimulem a memoria autobiografica potenciando a manutencao, a identidade, auto-
respeito e auto-estima do idoso. Mas essa estimulacdo s6 é possivel se o doente estiver
minimamente motivado.

Durante as fases iniciais e intermédias, as familias permanecem como cuidadores,
na maioria dos casos devido as necessidades laborais e face ao aumento das necessidades
do idoso vém-se forcados a institucionalizar o doente em lares ou centros de dia, onde
podem ser vigiados e estimulados.

Todos os técnicos que lidam com os doentes de Alzheimer salientam que as familias
ndo estdo de facto preparadas para lidar com este tipo de doenca. A maioria dos doentes
ndo recebe qualquer forma de apoio além daquela que lhes é prestado no ambiente
familiar, nas deficientes condi¢bes que apontdmos. Por outro lado, sdo muito poucos 0s
lares que se dispdem a acolher estes enfermos, e 0s que existem, geralmente no sector
privado, praticam elevados custos. As instituicdes que prestam cuidados a idosos ndo estao
“desenhadas” para este tipo de utentes, com as suas necessidades especiais.

Surgiu assim o proposito de estudar e identificar as dificuldades que se sentem nas
instituigdes generalistas, quando confrontadas com o desafio colocado pela necessidade de
acolher utentes que sofrem de deméncia em qualquer dos seus estadios. O objectivo foi
portanto obter uma primeira impressdo sobre as dificuldades emergentes a quando da
institucionalizacdo de idosos com doenca de Alzheimer em instituicdes de apoio social de
natureza ndo sociais ndo especificas. Comecamos por realizar uma pesquisa bibliografica
sobre o tema. Seguidamente enderecamos pedidos a varias instituicbes com centro de dia
no sentido de podermos visita-las e entrevistar os seus técnicos para colhermos de maneira
sistematica as suas impressdes e opinides sobre a actividade por eles desenvolvida. No
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pedido, que explicitava o objectivo do nosso estudo, foi assegurado que o trabalho a
realizar seria de natureza investigacional e académica, e que 0s seus resultados seriam
comunicados no final as instituicbes em causa. Duas das instituicbes a quem foram
enderecados pedidos deram a sua autorizacdo para a realizacdo do mesmo. Realizdmos
assim a visita as instituicbes de modo a inteirar-nos in loco das infra-estruturas e recursos
humanos existentes. No que diz respeito a técnica de colheita de dados, optamos pela
entrevista semi-estruturada, método que permitiu obter informacéo sobre as pessoas, no
que diz respeito aos seus conhecimentos, as suas experiéncias, e as suas reac¢des. Foram
realizadas entrevistas a dez pessoas que trabalham em centros de apoio a idosos: nove
técnicos especializados (assistentes sociais ou educadores sociais), e um auxiliar de
geriatria, todos com uma vasta experiéncia no trabalho com a populacdo de idade
avancada.

O material colhido nas entrevistas foi sujeito a analise segundo as regras da analise
de contetdo. De uma forma geral, pudemos constatar que a experiéncia dos técnicos e as
suas opinides vai no sentido de corroborar o que tem sido consensual nas publicacdes que
consultamos. Todos entendem que os portadores de Doenca de Alzheimer tém
necessidades proprias no que se refere tanto a infra-estruturas arquitecténicas como
equipamentos, pessoal habilitado e modalidades especificas de tratamento, e que nessas
instituicdes visitadas tais caracteristicas ndo existem. As equipas técnicas das instituicdes
investigadas revelaram sentirem grandes dificuldades no que se refere ao apoio a prestar
ao idoso com deméncia, pois as instalacfes, programas e actividades sdo iguais para 0s
doentes de Alzheimer e para 0s outros utentes.

E muito importante que o idoso com deméncia receba uma estimulacio acrescida, e
personalizada, no desempenho nas actividades da vida diaria, mas para tal é preciso que as
instituicOes disponham de auxiliares em numero adequado e com formagéo especifica para
poderem dar 0 apoio que essas situacdes requerem, com o tempo que seja necessario. Ora
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0 que se impbe, dado o peso crescente das doencas degenerativas do sistema nervoso
central na populacgéo, é que seja dada mais atencdo a necessidade de adaptar as estruturas
prestadoras de cuidados, tanto em termos de instalagbes como de funcionamento, e

principalmente de formacédo do pessoal, para responder as necessidades de tais enfermos.
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GLOSSARIO

Acetilcolinesterase - Também designada por Colinesterase de gldbulo vermelho existente

principalmente nas hemacias, sinapses (terminacdes nervosas) e muasculos estriados.

Afasia- Auséncia ou comprometimento da capacidade de comunicacdo através da fala,

escrita ou sinais, em decorréncia de uma disfuncdo dos centros cerebrais. .

Agnosia - Consiste na deterioracdo da capacidade para reconhecer ou identificar objectos

apesar de manterem a funcdo sensorial intacta.

Amildide- Degeneracdo de 6rgdo ou tecido, em decorréncia da deposicdo de amildide.

Ansiolitico — Substancia que diminui a ansiedade (calmante, tranquilizante).

Antidepressoras — Medicamento ou substancia que demonstra eficacia no combate a ou

na atenuacao de estados depressivos.

Apraxia - Incapacidade para efectuar tarefas que requerem padrdes de evocacdo ou

sequéncias de movimentos.

Assintomatica — Estado em que nao ha sintomas

Cértex — Camada externa de um érgdo, distinta da medula interna.

Degenerescéncia Neurofibrilar — Perda das faculdades intelectuais, psiquicas de um

individuo

Deméncia doencas que provocam alteracdo da memoria de curta ou longa duracdo

associada a alteragéo da funcdo cortical a qual chamamos raciocinio.
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Doencas imunoldgicas ocorrem quando o sistema imunologico, responsavel pela

proteccao do organismo contra as infec¢Ges, ndo funciona correctamente.

Ecloséo - Acto de aparecer ou de se manifestar

Enfermidades - Perturbacdo da satde

Exames bioguimicos - Os exames bioquimicos visam avaliar os componentes quimicos

do sangue

Exame neuroimagem - Refere-se a um conjunto de técnicas de diagnostico médico que

procura obter imagens do encéfalo do paciente por meios ndo-invasivos.

Exames Post- Mortem - Um exame post-mortem é também chamado de uma autopsia.

Farmacos psicotrépicos - Substancias medicamentosas que actuam no psiquismo.

Heterogénea — Composto por elementos ou partes de natureza diferente.

Hipocampo - Uma estrutura localizada nos lobos temporais do cérebro humano,

considerada a principal sede da memdria e importante componente do sistema limbico.

Histologia -Parte da fisiologia que trata dos tecidos organicos.

Incidéncia proporg¢éo de novos casos surgidos numa determinada populagcdo e num

determinado intervalo de tempo intracelular

Lobos occipital lobos occipitais estdo localizados na parte inferior do cérebro. Esta parte

do cérebro define uma das funcBes essenciais para uma vida autdnoma de um ser humano

Lobos pariental localiza-se na parte superior do cérebro, no cortex cerebral, interpreta os
estimulos sensoriais provenientes do corpo, sendo responsavel pela combinacdo das

impressOes relacionadas a forma, a textura e ao peso e as transformam em percepcdes
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gerais. Os lobos parietais também ajudam as pessoas a Se orientar no espaco e a perceber a

posicao das partes do corpo.

Microtubulos - Estruturas proteicas que fazem parte do cito esqueleto nas células. S&o

importantes para ajudar certas células a manter a sua rigidez.

Neurodegenerativa - Doencas em que ocorre a destruicdo progressiva e irreversivel de

neurénios.

Neurolépticos — substancias que tém um efeito sedativo sobre o sistema nervoso.

Nosoldgica - Parte da Medicina, que descreve, define e estuda as doencgas em todas as suas

circunstancias
Oligofrenia - Designa a gama de casos onde ha um défice de inteligéncia,

Osteoarticulares - Anormalidade na cartilagem hialina, que determina sintomatologia de
variavel intensidade e comprometimento da funcéo.
Placa senil- Tém o aspecto esférico e no centro ha denso acimulo de proteina beta-

amildide A/4 que é circundada por um anel formado de particulas de neurénios anormais.

Sindrome demencial - Conjunto dos sinais e sintomas que caracterizam determinada

condicdo ou situacéo.
Sintomatica — Sinal ou sintoma de uma determinada doenca

Tonus - Estado normal de firmeza ou elasticidade de um 6rgéo ou de um tecido.

Ulceras - Les&o permanente e persistente de uma mucosa ou da pele, de dificil

cicatrizagdo.
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ANEXO A

Guido de entrevista aplicada aos profissionais
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Guiao Entrevista aos Profissionais

Guiao Entrevista aos Profissionais

1° Unidade Social
Caracterizacao socio-demografica do entrevistado
1.1- Idade
1.2- Profissdo
1.3- Experiéncia profissional
1.4- Formacdo na area da satude mental/deméncias

2° Unidade

Caracterizagao da instituicao
2.1- NUmero de utentes existentes no Centro de dia e Lar
2.2- Numero de utentes existentes com DA
2.3- Cuidados da instituicdo ao receber um utente/cliente com DA
2.4- Integragao do utente/cliente com a DA no Lar e Centro de dia.
2.5- Formacéo

3° Unidade
O trabalho com os prestadores de cuidados Formais
Principais competéncias:
3.1- Tedricas
3.2- Operativas/metodologicas
3.3- Relacionais (ex: como agir com os utentes/clientes com DA)

4° Unidade
Principais dificuldades nesta area ao nivel:
4.1- Institucional
4.2- Pessoal
4.3- Infra-estruturas arquitectonicas e equipamentos
4.4- Actividades da vida diaria
4.5- Actividades Ocupacionais
4.6- Familiares
4.7- Com a comunidade em Geral
4.8- Estatal

5° Unidade
Principais estratégias adoptadas para superar as dificuldades
5.1- Institucional
5.2- Pessoal
5.3- Infra-estruturas arquitectonicas e equipamentos
5.4- Actividades da vida diaria
5.5- Actividades Ocupacionais
5.6- Familiares
5.7- Com a comunidade em Geral

6° Unidade

Principais desafios com os quais 0s profissionais se deparam
6.1- Desafios imediatos/directos
6.2- Desafios indirectos
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ANEXO B

Matriz conceptual

Referente a unidade 2 do Guido Entrevista
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Matriz conceptual referente & unidade 2 do guido de entrevista

TEMA

A Institucionalizacdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas
CATEGORIA

Caracterizacdo da instituicdo
SUB-CATEGORIA
NUmero de utentes Centro Dia e Lar

Unidade de Analise

Registo

] Contexto
Formal Semantica

"Em centros de dia, n6s temos capacidade para 50 utentes. Temos a
taxa de ocupacdo neste momento a 100% e temos dois lares de
Capacidade da instituicdo por | idosos. Um lar de idosos em regime geral e um lar de grandes

valéncia dependentes, portanto tém capacidades diferentes tudo na mesma
casa. Os utentes acabam por ser acompanhados pelos mesmos
profissionais, sé estdo divididos em protocolos. Portanto temos um
protocolo de lar de idosos para 57 utentes e um lar de grandes
dependentes de 43 utentes.” E1, 37 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente & unidade 2 do guido de entrevista

“NOs temos varias valéncias, Lar de grandes dependentes com cerca
de 53 idosos, temos lar de idosos com 104 utentes, temos o centro de

dia 41 e o Apoio Domiciliario com 60.” E8, 31 anos, formacéo

académica ao nivel do ensino superior.
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SUB-CATEGORIA

Utentes com Doenga Alzheimer

Unidade de Analise

Registo

_ Contexto
Formal Semantica

Utentes com deméncias “Mais ou menos 10 idosos”. E3, 61anos, auxiliar de geriatria

“(...) no centro de dia a maior parte dos utentes que estdo sdo
auténomos e ndo tém deméncias associadas a ndo serem esses 10”. E4,

24 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior.

[Referindo-se a Institui¢do] *““(...) diagnosticados ‘“‘doenga de
. - . . Alzheimer”, mesmo no processo, temos 5 utentes, depois temos 12
Diagnostico clinico ndo

. utentes em que esta diagnosticada uma deméncia (...). Deméncia senil
especificado

sem especificagdo (...) e depois temos 1 pessoa com deméncia vascular.
Temos 2 utentes que estdo a fazer medicagdo, supostamente para a
deméncia mas que ndo tem nada diagnosticado no processo.” ES, 28

anos, formagéo academica ao nivel do ensino superior.
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“(...) nos aqui, [muitos utentes com doenga] de Alzheimer ou outra
deméncia, muitos ndo estdo diagnosticados de tipo Alzheimer, mas a
deméncia gerais temos bastantes utentes. E2, 29 anos, formacéo

académica ao nivel do ensino superior.

[Referindo-se ao diagndstico clinico] “(...) para diagnosticar
Alzheimer, é quase um exame ja em autdpsia que se sabe o diagndstico
final. Depois muitas das deméncias que nds temos nado sei se elas sdo
realmente de tipo Alzheimer, porque hd uma série de coisas que falham.

E6, 32 anos, formagdo académica ao nivel do ensino superior.

“O centro de dia ndo é para isso, mas ultimamente tém vindo vdrias

Aumento da Doenca Alzheimer o - -
pessoas com deméncias.” E3, 61anos, auxiliar de geriatria

[Referindo-se ao aumento da populagdo com a doenga de Alzheimer]
“Ndo hd muita duvida que cada vez hda mais. Pelo menos com o
diagnostico de doenga de Alzheimer”. E7, 68 anos, formacao académica

ao nivel do ensino superior.
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“Porque para se diagnosticar uma doenca de Alzheimer é preciso fazer
uma exclusdo de varios diagndsticos, fazer um diagnostico diferencial.
(...) nosso sistema de saude ndo é perfeito e justificar varios exames muitas
vezes 0 medico diz mesmo: “ndo vale a pena”, ndo vamos estar cd a
Justificar. (...) Os testes neuropsicologicos prevéem que ¢, aparentemente
parece, mas ficara por ali. Alguns vém com esse diagnostico, mas também
0 que se tem observado é o aumento das doencas vasculares, cada vez
mais. Embora a doenca de Alzheimer no momento é a grande percentagem
das deméncias. Comegasse a assistir o tal fenébmeno que é a alteracédo da
nossa propria sociedade, por exemplo habitos alimentares, promove,
depois, que a doenca vascular comece a tomar grandes proporgaoes. (...)
doentes de Parkinson muitos deles comegam a desenvolver a tal doenca
Diagnéstico diferencial degenerativa e ha estudos que sugerem que a doenga de Parkinson e a
doenca de Alzheimer terdo ali uma relacédo e podera estar nesse sentido a
evoluir. Eu tenho alguns doentes com Parkinson que depois comegcam a
degenerar e ficamos na ddvida se aquilo serd a propria evolucdo da
doenga de Parkinson se sera uma doenca de Alzheimer concomitante que
estara ali a concorrer. S&o obviamente factores muito dificeis de avaliar,
mas, ndo vém exactamente com esse diagndstico. Alguns ja vém, mas néo
todos. Os que vém, normalmente dos Centros Especializados, 0s que vém
do Magalhdes Lemos, os que vém do Hospital Santo Anténio, em que

apanham um médico
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especialista, um neurologista, que quer saber exactamente qual é a
causa e que vai ao fundo da questdo. Na maior parte das vezes eles vém
de casa, raros sdo os casos que vém directamente do Magalh&es Lemos.
Quando vém de la, ja vém com um diagnostico mais preciso. (...) Ja
vém numa fase mediana, moderada da doenca, por assim dizer,
dificilmente em fase inicial.” E9, 32 anos, formacgdo académica ao nivel

do ensino superior.

“(...)eu avaliei. Ela tinha realmente o mini mental ja muito alterado
Importancia da aplicacéo de com 10 pontos. Este é um instrumento de rastreio cognitivo, que permite
instrumentos para uma avaliar as funcGes cognitivas de uma forma muito répida e sugerimos
avaliagdo mais espet?lflca da | que ela fosse a consulta de neurologia ou que fosse vista por alguém. A
doenca de Alzheimer ) ) . .
filha levou-a. Fizeram-lhe o mini mental no Magalhdes Lemos e deu

realmente um diagndstico de uma doenca neurodegenerativa. Ndo vem
com o titulo de Alzheimer, porque eles também n3o tém a certeza. E
aquela questao dos pos-morte, sé com a autdpsia é que podemos ter a
certeza. Mas, vém com essas caracteristicas, por isso, serd por ai.” E9,

32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.
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Compensar os défices

“O que acontece nestas situagoes é que quando ha um diagnostico ja
esta numa fase moderada da doenca. Pessoas com um nivel cultural
elevado sdo pessoas com mecanismos de compensagao que conseguem
sempre compensar os défices com uma agenda.” E9, 32 anos, formagao

académica ao nivel do ensino superior.
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SUB-CATEGORIA
Cuidados ao receber um utente/cliente com DA

Unidade de Anélise

Registo Contexto

Formal Semantica

“«

(...) depois de recolhida toda a informagdo dos utentes, isto no lar de
idosos, reunimos com as auxiliares, as ajudantes de accdo directa, e
fazemos a passagem da informacéo do doente que vai ser acolhido.
Informagao Passamos toda a informacdo sobre a pessoa, sobre os habitos,
comportamentos e alertamos habitualmente para o caso de ter que ter
cuidados especiais em relacdo aquele doente. Esta é a nossa primeira
abordagem.” E1, 37 anos, formagdo académica ao nivel do ensino

superior.

“Fazemos sempre a apresentacdo das instalacdes, da-se indicacao aos
Apresentacdo das instalagoes funcionarios que realmente aquele utente precisa de uma maior
supervisdo” E2, 29 anos, formagdo académica ao nivel do ensino

superior

“Eu acho que ¢ mais o alertar para nos estarmos mais atentos aquele
Importancia da Comunicagdo | ytente. Quando os familiares transmitem a doutora, esta transmite-nos

a nos para (...) estarmos a par da situag¢do e olhar mais por eles e ver

a reac¢do deles.” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria.
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«

6s ndo estamos vocacionados sé para um publico especifico. A
- chegada de um utente temos 0s mesmos tramites para todos. Depois, a
Avaliacéo

parte da psicologia é que consegue fazer uma avaliacdo mais concreta

e a partir dai, estimular mais especificamente determinados pontos.’

E10, 25 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“O que nos fazemos, na minha drea, quando é um doente,
independentemente ser Alzheimer ou outra deméncia o procedimento
ndo é muito diferente. (...) E portanto, fazemos uma avaliagdo precisa
dos défices que tem, estabelecemos o quadro de tratamento que
achamos viavel. Se for possivel integramo-los no grupo de treinos
Ajustamento das actividades | cOgnitivos. Nos temos grupo de treino cognitivo para doentes com
deméncias vasculares, ou seja, que tém caracteristicas vasculares e
doentes com deméncia de Alzheimer. Porqué? Porque varia o tipo de
tarefas que aplicamos. Os doentes vasculares tém normalmente
hemiparésias, dai terem um determinado tipo de tarefas e os doentes
de Alzheimer terdo outro tipo de actividades mais adequadas
obviamente” E9, 32 anos, formacdo academica ao nivel do ensino

superior.
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SUB-CATEGORIA

Integracdo utente/cliente DA guer em Lar quer em Centro de dia

Unidade de Anélise

Registo

Formal

Semantica

Contexto

Trabalho Multidisciplinar

Integracéo é efectuada da mesma
forma para os diferentes utentes

“No acto da admissdo o utente passa por todos os técnicos. Todos os

técnicos d&@o o seu parecer e eles tém que entregar um relatorio médico.’

E9, 32 anos, formagao académica ao nivel do ensino superior.

“Relativamente a admissao, a fase inicial acaba por ser comum, que é o
atendimento com o familiar, com o utente, a apresentacdo das instalacfes
e da forma de funcionamento (...), no dia-a-dia hd um cuidado especial no
sentido de tentar orientar o doente. Porque, muitas vezes surge (...)
inseguranca. [com 0 n&o] reconhecimento dos espagos.”E4, 24 anos

formacdo académica ao nivel do ensino superior

“A pessoa vem e € integrada como qualquer outro utente. Se a situacéo
correr bem e for funcional, nds permitimos que ele entre na rotina, normal
da instituicdo em termos da pratica das actividades. Dentro daquilo que
mostra gostar mais, dentro do tipo de grupos que ele estd mais adaptado e
em termos de actividades, ndo em termos da pessoa.” E6, 32 anos,

formacéo académica ao nivel do ensino superior
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Acolhimento

“Depois, no acolhimento (...) uma outra iniciativa que nds temos é
também tentar adequar o quarto a pessoa e tendo em conta as
necessidades daquele utente, encontrarmos o companheiro ideal se for
possivel e o quarto”. E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.
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SUB-CATEGORIA

Formacao aos Prestadores formais

Unidade de Anélise

Registo
Contexto
Formal Semantica
“Constatamos algumas necessidades e normalmente é em reunido que
decidimos quais as formacgdes mais necessarias e depois, de acordo com
Necessidades da formagao o técnico que tem que fazer a formagé&o, organizamos nés internamente

Investimento

a formacéo e damos a formacdo as funciondrias” E1, 37 anos, formacgéo

académica ao nivel do ensino superior

9 . ~ . L ,
(...) fiz varias formagdes ndo so na deméncia, mas englobava também
este... cuidado a ter com os utentes. A casa deu varias formagoes e

também fiz fora.” E 3, 61anos, auxiliar de geriatria

“Em termos da formacéo deveria haver mais investimento, quer para
os profissionais, quer para os cuidadores informais, familiares, pessoas

ou responsaveis”’ E4, 24 anos, formacdo académica ao nivel superior
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N “A falta de formacao é visivel, as pessoas ndo sabem muito como lidar
Falta de Formacéo ¢ P
com estes problemas” E6, 32 anos, formacdo académica ao nivel

superior

“Existem varias formagdes, quer internas quer externas. Internas na
area da psicologia de psicogerontologia e psicologia clinica, também
“Gestdo de Stresse”. E depois também colaboramos com a entidade que

Importancia do conhecimento | ¢ 5 ynigo das Misericérdias onde damos formacdo especifica

da problematica o
“Relacionamento Interpessoal”, que envolve e inclui eStratégias para
cuidar de doentes de Alzheimer e utentes demenciados, em geral. (...)
Também vamos avangar, agora, com uma que tem a ver com a “Gestdo
do Eu Stresse para Cuidador”. Também fago formagdo. Acho que é
importante, nds especializarmos na area onde trabalhamos. Portanto fiz
uma especializacdo em neuropsicologia clinica. Acho que é importante
para esta area.” E9, 32 anos, formagdo académica ao nivel do ensino

superior

“Acho que as pessoas estdo minimamente sensibilizadas e conscientes
para essa problemadtica.” E2, 29 anos, formacdo académica ao nivel do

ensino superior
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“(...) A falta de formacéo é visivel, as pessoas ndo sabem muito como
lidar com estes idosos (...) nds as vezes temos que lhe dar algum
Falta de Formagao sentimento de seguranca e estruturar o dia-a-dia. Ah ndo vem nada, Ah,
COmMO € que O Seu pai vem buscar se 0 seu pai ja morreu. Entdo temos
duas ansiedades que € o pai ndo vem buscar e agora ainda por cima o
pai Morreu (...) elas pensam que ndo podem se coniventes com a tolice
deles, “ah! Se dissermos, a historia resolve-se”. Mas ndo se resolve
nada. Pensam elas se calhar que estédo a fazer uma boa accéo porque
estdo a chama-los a realidade, mas ndo resolve nada porque é uma
historia de desgraca em cima de desgraca.” E6, 32 anos, formagao

académica ao nivel do ensino superior.

A formag&o como factor [Referindo-se as actividades ocupacionais] “E claro que tento que a
relevante para um bom coisa ndo seja muito desproporcional, se ndo também gera frustracéo a
desempenho profissional eles. Ndo ponho gente autbnoma a jogar com pessoas em cadeira de

rodas. Por isso é que é necessario ter gente e com formagéo a orientar
as actividades e ndo é qualquer pessoa (...) mesmo as proprias
funcionarias se fosse uma pessoa normal € capaz de néo ter
sensibilidade a estas pequenas coisas que fazem as vezes toda a
diferenca e é a diferenga de continuar a vir e o deixar de vir, dos que

sdao autonomos.” EB, 32 anos, formagdo académica ao nivel do ensino

superior.
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Falta de conhecimentos quer
tedricos quer praticos para
lidar com a DA

“As pessoas que trabalham nessa drea deveriam ser um pouco treinadas
e até saber se se deve contrariar ou se deve deixar andar.” E7, 68 anos,

formacéo académica ao nivel do ensino superior.

“(...) a propria equipa de enfermagem, em que a partida os niveis de
conhecimento sdo razoaveis, nota-se que ha muita falta de informacao
de deméncia de Alzheimer. Fizemos formacéo, mas numa vertente mais

ampla.” E5, 28 anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior.
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SUB-CATEGORIA
Formacao aos Prestadores Informais

Unidade de Anélise

Registo

Formal Semantica Contexto

“Temos um curso de formacdo, jad esta agendado, é a segunda vez que
fazemos e esta agendado para Marco que é formacdo aos cuidadores
informais. Um dos temas que vai ser abordado pela psicloga é
Informacdo e Sensibiliza¢ao | ;i stamente como lidar com os doentes de Alzheimer e também como
lidar em situacbes de stresse para que os familiares possam também

perceber.” E1, 37 anos, formacao académica ao nivel superior

“Nos aqui, na Santa Casa vamos fazer formagdo para cuidadores
informais dos utentes que temos no domicilio e ndo s6 0s nossos e

Formar as pessoas para outros e para a populacdo em geral. Um dos nossos objectivos é

detectarem os sintomas formar as pessoas para detectarem o0s sintomas. (...) N6s damos
formagcdo aos familiares no sentido dos primeiros sintomas, 0S
primeiros sinais de alerta. Tentar formar as pessoas nesse sentido, na
prevencdo da doenga e mesmo depois como cuidar, como gerir, porque
acho que as pessoas tém essa dificuldade. E dificil, muitas vezes as
pessoas perceberem que é uma doenca e que ndo é uma birra, nem um

mau feitio.” E5, 28 anos, formacéo académica ao nivel superior




Matriz conceptual referente & unidade 2 do guido de entrevista

(...) a Dra. [X] também d& apoio psicologico aos cuidadores formais.
Cada vez mais no6s temos uma realidade muito pesada ndo sé
fisicamente porque os cuidados diarios sdo elas que pdem em pratica,
Apoio psicologico aos mas também psicologicamente. Por haver um grande desgaste e
cuidadores formais também  pelas  proprias doencas  profissionais,  também
maioritariamente estamos com um publico que sdo mulheres. Estamos
numa zona piscatéria automaticamente muitas delas sdo cuidadoras
aqui e em casa (dos sogros, dos pais, dos filhos...) tém um fardo,
digamos assim, bastante pesado. E por ser uma Misericordia dai
também a Dra. [X] dar apoio psicologico [individualizado].” E8, 31

anos, formacéo académica ao nivel superior.

“Aos familiares tem acontecido também, vamos acompanhando”. E1,

37 anos, formacg&o académica ao nivel superior
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Matriz conceptual referente & unidade 3 do guido de entrevista

TEMA

A Institucionalizacdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas
CATEGORIA

Trabalho com os prestadores de cuidados Formais e Informais
SUB-CATEGORIA

Principais competéncias tedricas

Unidade de Analise

Registo

_ Contexto
Formal Semantica

“Primeiro é entender realmente que eles sdo doentes, acho que é a
principal dificuldade que eles tém, principalmente os familiares. Os
colaboradores ja estio sensiveis (...).” ELl, 37 anos, formagao

académica ao nivel do ensino superior.

Percepcéo da doenca
“Os familiares sao um bocadinho mais complicados... Ah, porque

ofendeu-me e primeiro que nos conseguissemos explicar que realmente
ndo é direccionado, ndo tem consciéncia daquilo e que ndo é com o
intuito de a magoar.” E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do

ensino superior.




Matriz conceptual referente & unidade 3 do guido de entrevista

“Muitas vezes, (...) a falta de conhecimento do que € a doenca o que é
que traz essas desorientacdes que eles dizem que sdo mentiras é muito
Falta de Conhecimento complicado de trabalhar (...) é também uma questdo de falta de
conhecimento que acaba depois por estragar a propria relagdo (...)
muitas vezes, os cuidadores ndo se apercebem e ndo sabem muito bem
0 que é a doenca e quais sdo 0s sintomas e consequéncias” E2, 29

anos, formacé&o académica ao nivel do ensino superior.

“A familia nem sempre esta preparada porque, por vezes, a pressao e
a preocupacao € tdo grande. Muitas vezes, ha falta de paciéncia, que
acaba por ter que ser trabalhada continuamente.” E4, 24 anos,

formag&o académica ao nivel do ensino superior.

“(...) se for outro tipo de cuidados mais complexos, (...) ai a
dificuldade que pode haver é aquele peso subjectivo de ter que cuidar,
ter a responsabilidade de... ai é se calhar terd que ser preparado.” EA4,

24 anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior.

Sobrecarga Fisica e Psicolégica ) .
[Referindo-se aos utentes com a doenca de Alzheimer] “Sao pessoas

que comecam a deixar de fazer as suas actividades e perturbam a vida
deles e da familia.” E7, 68 anos, formacdo académica ao nivel do

ensino superior.




Matriz conceptual referente & unidade 3 do guido de entrevista

“Falta competéncias tedricas em termos de conhecimentos globais: 0
que é a doenca, quais sdo os primeiros sintomas. (...) Para quem esta
em casa, realmente deve ser muito complicado. Vai tudo ter as
competéncias tedricas. Como lidar com um doente demenciado numa
situacdo de agressividade, numa situacdo desorientacdo? Devemos
orienta-los, devemos pactuar com os delirios. A falta de conhecimentos
teoricos.” E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

Falta competéncias teodricas
superior.

«“

uitas vezes as familias chegam cd muito baralhadas, com muitos
receios, com pouco conhecimento sobre a doenga.” E10, 25 anos,

formagao académica ao nivel do ensino superior.

(...) alguma falta de conhecimentos quer de cuidadores formais ou
informais. E2, 29 anos, formagdo académica ao nivel do ensino

superior.

“(...) as pessoas ndo tém grande no¢do, mas acho que de certa forma
até sdo sensiveis a esta problemdtica (...).”E6, 38 anos, formacao

academica ao nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente & unidade 3 do guido de entrevista

~ . “A nivel dos auxiliares, elas tém que saber com quem estdo a lidar,
N&o podemos exigir sem

antes de mais. Nado podemos dizer, tem que actuar assim com um
conhecer

doente de Alzheimer, se elas ndo sabe o que é um doente de Alzheimer,
sem saber o que é um doente de Parkinson ou sem saber o que é um
doente que tem um AVC... Nao podemos exigir sem conhecer. A
mesma coisa que se aplica aos técnicos. Depois disso as pessoas tém
que gostar daquilo que se faz, acima de tudo. (... ) Ser muito paciente
(...) porque ndo é facil.” E8, 31 anos, formacao académica ao nivel do

ensino superior.

. “As pessoas, normalmente, nunca associam a doenga, nunca estdo
Alteracdes de comportamento o S )
muito dispersos para os principais sintomas, 0 que € pena, porque se a

doenga fosse tratada numa fase inicial a evolug¢do seria mais lenta.’

E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“Realmente, a familia nota alguma diferenga ndo consegue, é associar
a doenga. Tentamos cada vez mais envolve-/as. (...) reunimo-nos com a
familia para tentar estabelecer um plano individual muito especifico

(...).” E10, 25 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente & unidade 3 do guido de entrevista

SUB-CATEGORIA

Principais competéncias metodoldgicas

Unidade de Anélise

Registo

) Contexto
Formal Semantica

, . , “O ideal é um doente com deméncia manter o maximo possivel as
Manter 0 méaximo possivel as P

. actividades que conseguem fazer e nem que demore mais tempo. O
actividades
vestir ou pentear, mas tentar que seja ele a fazer ou a comer.” E2, 29

anos, formacédo académica ao nivel do ensino superior.

“A nos é mais agradavel ver a pessoa integrada em alguma coisa, mas
Satisfazer o interesse do utente | isso ndo quer dizer que para a pessoa isso seja o melhor.” E6, 38 anos,

formacéo académica ao nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente & unidade 3 do guido de entrevista

SUB-CATEGORIA

Principais competéncias relacionais

Unidade de Anélise

Registo

) Contexto
Formal Semantica

“Tentamos que eles também tenham informag¢do sobre os varios
Informacao sobre os

comportamentos que podem ser normais na situacao deles, eles vao
comportamentos do DA P que p ¢

entendendo.” E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

“Essa doenca acaba por afectar a prépria personalidade da pessoa ou

Doenca acaba por afectar a seja, se eles ndo perceberem isso, vai haver ali um confronto porque

propria personalidade acham que é (...) a pessoa (...) que esta a ser ma e que estd a ser

mentirosa.” E2, 29 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

. o [Além] “Do trabalho e da supervisdo que é preciso, acho que uma
A importancia de trabalhar os

) questdo essencial que se deve trabalhar é também a nivel de
sentimentos

sentimentos.” E2, 29 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.




Matriz conceptual referente & unidade 3 do guido de entrevista

Preocupacdo dos familiares com | “(...) nota-se por parte dos familiares dos doentes com esta patologia
DA uma preocupacgdo mais acrescida do que os outros [cujo familiares ndo
tenham Alzheimer]. E4, 24 anos, formacdo académica ao nivel do

ensino superior.

«“

. (...) tratar de um doente demenciado, principalmente nos cuidados
Falta de conhecimento e de

o informais falta mesmo competéncias relacional, pela falta de
competéncias o o _
competéncias tedricas e conhecimentos.” ES5, 28 anos, formagédo

académica ao nivel do ensino superior.

Falta de paciéncia “(...) acho que hd também nas competéncias relacionais uma falta de
paciéncia e deve ser muito complicado ter um doente demenciado em

casa.” E5, 28 anos, formagao académica ao nivel do ensino superior.

“Muitas vezes vém com aquele discurso de que ele destroi tudo la em
Dificuldade de identificar a DA | cas5 pgem-me as coisas néo sei aonde. A familia pensa sempre que
isto € mau feitio. Eles ndo associam que é uma doenca, associam que €
o0 envelhecimento e porque esta mais velho é normal da idade. Ai é que
chegamos aquela questdo quando nos referem um doente valido e
independente e quando fazemos a avaliacdo esta demenciado sO de

olhar.” E10, 25 anos, formagéo académica ao nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente & unidade 3 do guido de entrevista

“Quando os familiares nos procuram, ja é uma questao de desespero
(...). (...) mesmo com os proprios familiares dos utentes de centro de
Desespero dia € dificil tomar a decis&o de colocar num lar, mas é preferivel fazer
isso quando as relagoes estdo bem (...) mesmo depois (...) continua
haver ali alguma relacdo, porque continua a haver visitas, continua
haver interesse, do que chegar ao ponto de ruptura (...).” E2, 29 anos,

formagao académica ao nivel do ensino superior.

Visitas permanentes aos “Estou-me a lembrar dois casos com Alzheimer que a familia vem
familiares com DA constantemente” E9, 32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino
superior.

“Temos uma pessoa que vem ca diariamente, varias vezes ao dia,
Falta de capacidade dos chega ao ponto de nos dizer “Ah, eu estou em casa e quero vir aqui,
familiares para prestar apoio a0 | mas ao ver o meu familiar assim quero-me ir embora, porque ndo me
DA sinto tao capaz assim de o ajudar.” E10, 25 anos, formacéo académica

ao nivel do ensino superior.
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Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

TEMA

A Institucionalizacdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Ndo Especificas
CATEGORIA

Principais dificuldades nesta area

SUB-CATEGORIA

Institucional

Unidade de Anélise

Registo

. Contexto
Formal Semantica

“Existe, o problema tem a ver com os recursos. E inevitavel. O niimero
de funcionarios por utente acaba por ser muito pouco e, tratando-se de
pessoas que necessitam de uma atencdo especial, ainda mais
complicado se torna. Temos realmente uma limitagdo muito grande em

Falta de recursos humanos relagdo ao apoio, porque ndo temos recursos humanos suficientes.’

E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“Recursos humanos sdo sempre precisos (...). E7, 68 anos, formacao

academica ao nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

“Acho que as institui¢oes em termos de auxiliares ndo abundam, sdo
muitos utentes e sabe que as pessoas de idades s&o exigentes, mesmo

sem Alzheimer.” E7, 68 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

“(...) esta deméncia requer mais pessoal e, neste momento, pessoal
também ndo ha. Portanto, para darmos mais atencdo as pessoas
precisamos de mais pessoas porque eles também exigem muita atengao
por parte da higiene. Quando a gente da conta eles fazem chichi, ja
estdo todos molhados, temos que fazer a higiene, quer dizer, temos

essas situagoes.” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria.
Tempo

“Os recursos human0S Sd0 a maior pedra no sapato. Se calhar
olhamos, por exemplo, o grau de dependéncia até pode ndo ser muito
elevado, mas é um doente que nos da muito mais trabalho, requer
muito mais tempo do que um doente que estd acamado e que esta
totalmente dependente. S6 que em termos de racios e de estatisticas,
isso ndo fala. E uma dificuldade que temos.” E5, 28 anos, formacéo

académica ao nivel do ensino superior




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

Vamos pentear o cabelo, agora penteie. E deixar que a pessoa penteie,
e olhar o espelho para ver se ficou bem. Vamos fazer um penteado
diferente e vamos lavar os dentes.... O problema é que demora muito
mais tempo isso, do que pentear. O ideal seria se nds tivéssemos tempo
para fazermos treino de AVD's. Fazemos algumas, outras ndo. Se
calhar, aqueles que achamos que s&o mais importantes. E uma pena,
porque em termos de controlo dos esfincteres, de usarem fralda ou nao
usarem... Eu vi mesmo que nos temos aqui utentes que, se calhar,
podiamos ter com alguma autonomia, que ndo temos.” E8, 31 anos,

formagao académica ao nivel do ensino superior.

(...) a deméncia era preciso quase um cuidador para cada utente. E2,

29 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior.

. “Acho que as maiores dificuldades sdo ao numero de profissionais.
O Doente Alzheimer requer 1 i profi

uma vigilancia e uma (...) porque eles exigem outro tipo de cuidados e de intervengdo e de

. ~ . estimulo que ndo ha profissionais suficientes para dar resposta
intervencao mais rigorosa por

parte do cuidador adequada.” E4, 24 anos, formagdo académica ao nivel do ensino

superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

Falta de tempo para promover “(...) devia ter tempo livre para promover sessoes de estimula¢do

sesstes de estimulacio cognitiva e de treino de AVD, proprias para este tipo de pessoas. Nao é

possivel porque eu sou unica, ndo consigo fazer tudo.” E6, 38 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior.

As Instituicdes sdo reticentes | “Agora no inicio é claro que as instituicoes sdo muito reticentes a
em admitirem Doentes entrada destas pessoas. E claro que eles sofrem em casa, mas é um
Alzheimer desgaste muito grande para as familias. Para mim € pior do que ter um

doente acamado.” E6, 38 anos, formacao académica ao nivel do ensino

superior.

“Eu sou muito pouco de juntar as patologias, porque depois ha pouco
estimulo. (...) Enquanto, que se tiver outroS €asos, sempre ha mais
estimulo. Agora, apesar de tudo, a gente sabe que para aquele caso de
Alzheimer, as pessoas tém que estar mais presentes. (...)Durante muito
Desvantagens em agrupar as | tempo os lares se desconfiassem que tinham Alzheimer ndo aceitavam.

patologias S&o doentes que até nem parecem serem tdo pesados como 0s que tém
AVC’s ou outras patologias que estdo em cadeira de rodas, mas no
fundo tém uma exigéncia de pessoas superiores a esses. (...) Eles

estarem misturados é preferivel”. E7, 68 anos, formacao académica ao

nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

[No que se refere a juncdo das patologias] “Ao nivel fisico terd outros
condicionantes e a nivel de recursos precisamos de ter muito mais.”

E10, 25 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“Nos temos aqui dois objectivos que sdo incompativeis. Primeiro o
utente procura aquele momento para comunicar e para interagir e
segundo a auxiliar tem aquele momento para realizar uma tarefa e tem
que conciliar estas duas coisas. (...) O utente aproveita aquele
) . . momento de socializagcdo. Claro que se pudéssemos proporcionar uma
A importancia de uma unidade _ ) o ]
grande qualidade de vida que é isso que todos nds pretendemos

especializada para doentes )
teriamos quase um funciondrio por cada utente.(...) la estd, 1SSO numa

Alzheimer _ ] ) )
unidade s6 para utentes demenciados faz todo o sentido, quase uma
pessoa por cada utente.” E9, 32 anos, formagdo academica ao nivel do

ensino superior.

[Referindo-se a uma estrutura criada de raiz para doentes de
Alzheimer] “E bom. (...) primeiro por ser um nimero pequeno de
pessoas(...). Depois porque acho que tem que estar tudo organizado
em funcdo deles (...). Enquanto uma unidade dessas pode ter um
jardim pensado para eles darem a volta e virem ter a0 mesmo espago e
pode estar tudo pensado, mesmo em termos de cores, em termos de

orientacdo, pode estar tudo mais projectado para a deméncia e

facilitar, porque eles vivem muito ansiosos.” E6, 38 anos, formacao




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

“(...) respostas institucionais especificas ndo ha ou ha muito poucas e
[as pessoas] vao caindo nos sitios, um bocado, conforme ha vagas. Por
exemplo, nos Cuidados Continuados de longa duracéo, tém muitos
doentes com caso de Alzheimer, porque as familias ja ndo os podem
ter. Eles acabam por ser totalmente dependentes, do ponto de vista de

Insuficiente nimero de . . . , .
deixarem de vestir, despir, lavar, é tudo... Alguns ainda comem, outros

instituicOes preparadas para . , . .
Goes prep P nem isso. Ha pessoas com Alzheimer que ficam mesmo acamados e

acolher estes idosos T o .
esses comecam a ter outras complicacOes, infec¢bes, pneumonias e
mesmo a sindrome de imobilismo que sdo sempre situacdes em que eles
se tornam mais debilitados. Agora h&4 uma fase intermédia onde eles
ainda andam e que as familias ... ainda conseguem fazer algumas

actividades, mas depois comecam a perder e a fazer disparates

(...)".E7, 68 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“(...) um centro especializado para doentes de Alzheimer terd
enumeras vantagens ,(...) desde adaptacdo de todos os espagos,
Vantagens de uma instituicdo | Pormenores que sao pensados efectivamente para eles. Mas, isso pode

especializada criar as vezes o gueto de ser sO ali. NOs temos a parte da estimulagéo
cognitiva, se eles poderem circular entre utentes que sdo validos e
capazes, se calhar, para eles tanto melhor circular entre utentes mais

apaticos.” E9,32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

“ As pessoas comegam-se a perceber que ndo ha muita distincéo entre
utente interno e utente externo. Alias a Unica distin¢ao no fundo é que
os internos passam para o quarto. (...) No Centro de Dia, neste
Falta de especializacao dos o o
momento, temos utentes com deméncia. (...) O objectivo do Centro de
recursos humanos Dia seria para pessoas mais auténomas, pessoas que estivessem
capazes, pelo menos, de satisfazer as actividades bésicas, porque
também ndo temos um corpo de recursos humanos especifico para o
Centro de Dia. Dai limitamos um bocadinho a questdo da admisséo
dos utentes com processos demenciais ja muito afirmados. (...) Se

calhar, ndo encontraram lugar num lar e entdo vém para o Centro de

dia.” E10, 25 anos, formagdo académica ao nivel do ensino superior.

“O objectivo é que as pessoas viessem cd pelo seu proprio pé e
Centro de dia no apoio aos pudessem estar ca, usufruir das nossas actividades, dos n0ssos servicos
. . e depois ao final do dia irem para suas casas. O que tenho notado é
idosos demenciados _ _
que guem procura Centro de Dia é cada vez mais pessoas também
demenciadas.”. E8, 31 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

SUB-CATEGORIA

Pessoal

Unidade de Anélise

Registo
Formal Semantica Contexto
“E mesmo sentir que poderiamos dar muito mais e que ndo damos.,
temos consciéncia disso, temos que consciéncia que o que nds damos é
Sentimento de frustracdo aquilo que podemos e fazemos o melhor possivel. Tentamos que ele seja

bem integrado e que participe, mas se calhar poderiamos fazer muito

melhor.” E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“Mesmo a nivel de psicologia, eu tenho utentes que ndo fa¢o nada
porque chega a um ponto que ja ndo ha nada para fazer. Chega a
ultima fase... [0 trabalho] é mais [com] as familias preparar que esse
ponto ira acontecer. Nesta fase é mais a familia que sofre. E2, 29 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

“E muito cansativo.” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria
Trabalho exaustivo
“E complicado, como eu disse eles sdo diferentes, ndo podemos lidar
com todos da mesma maneira. Tem que saber dar a voltinha, conhecé-

Heterogeneidade da populacdo los e saber dar a volta.” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria

“A gente sabe lidar mal com pessoas com problemas de ordem
Dificuldades no apoio a pessoas | psjquica porque ndo se sabe como se ha-de fazer, e ndo se tem
com problemas de ordem paciéncia e perturba o ambiente.” E7, 68 anos, formacdo académica ao

psiquica nivel do ensino superior.

“(...) tenho a minha especialidade aplico no dia a dia no meu trabalho,
mas ndo tenho hora especifica para trabalhar com os doentes do foro
psiquiatrico. Eu sou enfermeira especialista, mas ndo trabalho aqui
Utilizagao pouco eficaz dos | comg especialista. Na casa toda somos 17 enfermeiros sendo que eu e a

recursos humanos colega (...) somos as responsdveis e entdo muitas horas sdo passadas
especializados na parte da gestdo (...). Nos ndo estamos mal em termos de numero de
enfermeiros (...). Porque a maioria dos lares ndo tém enfermagem
permanente e nos temos enfermagem 24 horas desde ha muito tempo.
Mas podiamos fazer um trabalho diferente, um acompanhamento
diferente.” Eb5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

Dependéncia

“Porque na nossa estrutura sao 157 utentes sdo muitos funcionarios, e
acaba por ser um bocadinho para eles desmotivante, porque eles ndo
véem a evolucdo do doente. Eles véem a evolugdo no sentido contrario,
por uma degradacdo, por mais que se esforce vé que o utente ndo esta
a dar resposta (...). O problema realmente é a dependéncia” E8, 31

anos, formacédo académica ao nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

SUB-CATEGORIA

Infra-estruturas e equipamentos

Unidade de Analise

Registo

Contexto

Formal

Seméantica

Recusa na integracéo de utentes
como consequéncia da

deficiente estrutura das

instalacOes

“(...) [H&] utentes que recusamos a admissdo, nomeadamente em
centro de dia justamente pelas varias entradas e saidas que temos ca
na instituigdo, (...) no lar esta muito mais controlado, mas no centro de
dia a entrada que nos temos é feita ao lado da igreja, ou seja, se 0
utente entrar pela porta da sacristia [pode] sair pela porta de traz da
igreja sem que ninguém dé conta e portanto assim, a falta de
seguranca € muito grande e nds, nessas situacGes em que os doentes
tém, normalmente, aquela vontade de sair e de ir para casa, nos nao
assumimos essa responsabilidade, ndo conseguimos. Ndo temos como
controlar as entradas e saidas e depois de estar na rua, a
responsabilidade, €é nossa e portanto, evitando a nossa
responsabilidade o utente acaba por ndo ser admitido por ndo ter
condicdes para o acolher, e ndo conseguindo prestar os cuidados que
ele necessita também ndo vamos estar a criar uma situacdo delicada
para o proprio doente e para a familia. E1, 37 anos, formacéo

academica ao nivel do ensino superior.
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“Outra coisa (...) € o facto de nos ndo temos portoes. O que nos temos
é escadas de acesso. As pessoas sobem e descem, o problema é
sobretudo na zona do jardim (...) ja tivemos que retirar plantas
expostas porque (...) a determinada altura caiam os vasos ca em baixo
e isso é muito perigoso. Agora estamos a ver outra situacdo na zona
Inadequacdo das infra- dos grandes dependentes ao subir ou ao descer é igual ndo tem la
estruturas para acolher doentes nenhuma barra [portdo] (...) nunca houve nenhum acidente, mas é uma
Alzheimer dificuldade que as proprias funcionarias sentem. Outra coisa que esta

em estudo também até para salvaguardar acidentes de trabalho é a
questdo, ao nivel de banho. A dificuldade que noés temos, neste
momento, a nivel de banhos, a nivel das banheiras. Aos poucos
estamos a retirar as banheiras dos quartos. (...) os utentes ndo tomam
banho na banheira e depois também tém muita dificuldade em entrar.
(...) a nivel de camas articuladas é outra dificuldade e isso temos feito
e conseguido com ajuda dos fornecedores que temos. O tipo de grade
que nds temos, o tipo de cama que nds temos. (...) Mas até nisso temos
que dar formacao as pessoas porque se fazem forca contraria é o ferro
que parte. (...) Depois pela propria dependéncia do utente, pela
propria deméncia, n6s temos casos em que o tipo de grade tem que ser
diferente, até o proprio desenho daqueles ferrinhos tem que ser

diferentes” (...) “Ao nivel das manivelas exactamente a mesma coisa,
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Ou seja tem que se tentar aqui ajustar porque cada utente é um utente.
Até a propria forma como se posiciona. E8, 31 anos, formacéo

académica ao nivel do ensino superior.

Apesar de teoricamente se dizer como é que é feito o posicionamento.
Cada utente ¢ muito especifico pelo seu proprio peso, pela sua
estatura, pela sua dependéncia, pelo seu problema e até pelo seu
estado de espirito, naquele momento. Porgue se é néo € ndo. E ndo vai
conseguir tirar dali muitas vezes.” E8, 31 anos, formacdo académica

ao nivel do ensino superior.

“Temos alguns espelhos, eu sei que muitas vezes 0s doentes de
Alzheimer ndo se conhecem no proprio espelho.” E9, 32 anos,

Espelhos « . . . .
formacdo académica ao nivel do ensino superior

“Ndo se criam as barreiras que a para a parte motora, porque eles
sobem escadas, pelo menos na fase que ainda sdo funcionais. Acho, é

Importanci ipamen . . - .
portancia dos equipamentos que o mundo precisava de estar organizado para lhes facilitar a vida.

adequados a populagao - alvo (...) Acho que coisas desse tipo setas, cores, mobiliario precisam todas
as pessoas ndo s as pessoas com deméncia. Acho que precisa toda a
populacdo muito idosa, porque ja tém falhas cognitivas muito
grandes.” E6, 38 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.
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Espaco fisico

“Nos quando o utente entra convidamo-lo sempre a trazer as suas
coisas, entdo é tipico caracol. Trazem as coisas todas e as vezes é
muito complicado a nivel do espaco fisico conseguir conciliar tudo.
Com o aumento da dependéncia, depois é mais o cadeirdo, depois ja
ndo € o cadeirdo, ja é [outra coisa]. Depois gerir no préprio quarto por
vezes é um bocadinho complicado. E8, 31 anos, formagdo académica

ao nivel do ensino superior.
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SUB-CATEGORIA
Actividades da vida diaria

Unidade de Anélise

Registo

. Contexto
Formal Semantica

Controlar [Referindo-se aos alimentos] “Quer os utentes com deméncia, quer os

outros temos que controlar.” E2, 29 anos, formacgdo académica ao

nivel do ensino superior.

[Referindo-se a fisioterapia]l “Ndo gostam de colaborar e acham que

Persisténcia dos técnicos paraa | _ . , ] .
néo estio a fazer nada. E um bocadinho variavel. A gente tenta sempre

adesdo dos utentes a fisioterapia L .
nessas situacdes que eles tenham alguma dependéncia na marcha,
porque um doente que fica em cadeira de rodas € sempre um peso para
a familia.” E7, 68 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.
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SUB-CATEGORIA
Actividades Ocupacionais

Unidade de Anélise

Registo

Formal

Semantica

Contexto

Escassas actividades
direccionadas para idosos
portadores da doenca de

Alzheimer

Pouca adesdo, dos utentes, as

actividades exteriores

“(...) numa institui¢do direccionada para doentes com essa patologia
com certeza que terdo actividades e dinamicas muito diferentes e muito
direccionadas para eles. NOs temos terapeuta ocupacional, temos uma
serie de actividades que sdo organizadas na casa, mas estamos a falar
de uma terapeuta ocupacional para todos (...)”. E1, 37 anos, formagéo

académica ao nivel do ensino superior.

“Tentamos que o grupO integre com o doente mas nédo estéo todas as
actividades organizadas e planeadas para eles.” E1, 37 anos,

formacéo académica ao nivel do ensino superior.

[No que se refere as visitas ao exterior] “a avaliagdo tem que ser feita
pela terapéutica ocupacional que normalmente se ndo € no dia antes é
no proprio dia que avalia a vontade de ir ou ndo” E1, 37 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior.
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) ) “Efectivamente, nos ndo temos animadores.” E8, 31 anos, formacao
Falta de animador social

académica ao nivel do ensino superior.

“(...) depois dificulta o fazer grupos. Nos aqui temos pessoas com
formacdo que foram professores e que tiveram uma vida a nivel social
Dificuldades em constituir e cultural... e é um bocado complicado eu estar a por estas pessoas a

grupos homogeneos fazer um joguinho, porque para dar para uma pessoa com deméncia é
assim um joguinho simples. Agora, uma pessoa que tem um curso
superior ou que foi contabilista 2+2 acaba por ser um bocado
complicado de conseguir arranjar actividades para todos. A esse nivel
¢ um bocado complicado.” E2, 29 anos, formacdo académica ao nivel

do ensino superior.

Pouca adeso as actividades “Mesmo que as pessoas tentem fazer algumas coisas bonitas, muitas

delas estdo atentos outros ndo ligam nenhum, nem se levantam da
cadeira. E como muitos dizem: Eu ja estou muito cansado, ja trabalhei
muito, eu vim para aqui, é para descansar”. E3, 61 anos, auxiliar de

geriatria.

Actividades pensadas para o “(...) ndo podemos dizer que conseguimos sempre pensar SO em

grosso dos idosos actividades direccionadas s0 para esse tipo de problematica e de

doentes. E4, 24 anos, formacédo académica ao nivel do ensino superior
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“Estas actividades sdo pensadas para a institui¢do mais para 0 grosso
dos idosos, mesmo porque nés temos uma populacdo muito grande.
Sao pensadas para grupos grandes e diversos. Abrangem um grande
numero de pessoas, (,,,) Depende do tipo de comportamento que eles
apresentam no inicio, nds temos um senhor que (..) estd
completamente desintegrado, desde o inicio que ele esta sempre a
porta e gera ansiedade em todas as pessoas. Porgue ele esta sempre a
chorar e triste, porque ndo sabe onde esta a mulher, ndo sabe se a mae
Ou 0 pai 0 vém buscar e esta sempre toda a manha nesta ansiedade.

E6, 38 anos, formagdo académica ao nivel do ensino superior.

Importancia do bem-estar “(...) eu acho que quando se chega a essa fase o importante é dar bem-
estar e deixa-los estar num sofazinho confortavel. (...) Uma coisa é
quando a pessoa esta naquela fase cai ou ndo cai. Cai na prostracao e
nos temos que impedir. Agora quando a pessoa ja nao consegue andar,
J& ndo consegue estar, ja se vé que o barulho a irrita. Eu acho que
temos que nos centrar mais na fase do bem-estar. Que a pessoa esteja
bem sentada, bem aconchegada, quente que esteja confortavel. Eu
acho que é um bocadinho por ai, numa fase mais final dar bem-estar.”

E6, 38 anos, formacgéo académica ao nivel do ensino superior.
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)

“As vezes as pessoas ficam muito “ai coitadinhos estdo tdo parados’
0S Nnossos utentes tém todas as oportunidades, (...) a partir desse
momento se a pessoa opta por estar parada eu tenho que respeitar
isso. Mas isso normalmente faz muita confuséo as pessoas, e a grande
Oportunidades maioria dos nossos idosos pode-se dizer que estdo parados, é verdade,
ou entdo andam, caminham fazem outra coisa que ndo € passar
propriamente pelas actividades, mas ndo é por falta. Muitos idosos
preferem estar sentados, porque querem estar a e vivem em funcdo das
rotinas. Se calhar a muitas coisas que em termos de estrutura
deviamos repensar. (...) Se calhar nos as vezes também facilitamos o
sedentarismo com tanta cadeira, com tanta televisdo se calhar se
tivessem uma televisdo s6 e se ouvissem todos a mesma televisdo ja
obrigava a levantar-se. NO0s também temos uma televisdo que esta

organizada para eles, porque é as manhds e as tarde da (...). "E6, 38

anos, formag&o académica ao nivel do ensino superior

“Eles fazem, mas a minha impressdo é que fazem sem entusiasmo

Falta de motivag&o dos utentes porgue ja ndo tem aquela motivagdo. Porque uma das caracteristicas

para participar nas actividades do Alzheimer é que as pessoas perdem o objectivo, porque estdo a

desenvolvidas fazer aquilo. Deixam de perceber um bocadinho porque é que a gente

quer que ele vista ou dispa o casaco.” ET, 68 anos, formacéo

academica ao nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

“(...) estamos a falar de um universo de lar de acamados, lar de idosos
cerca de 157 utentes é com esse numero que nos trabalhamos e cerca
de 90% da populacdo esta bastante dependente fisica e
Populagao muito dependente | ¢ognitivamente. O que acontece é que nem todas actividades que nos

dificulta a integragéo nas queiramos, ou seja, se calhar, uma das grandes partes das actividades

actividades ocupacionais que queiramos levar a cabo, também n&o conseguimos desenvolver.
Por exemplo nos temos um plano de actividade semanal que
procuramos que seja fixo e repetitivo (...)”.E8, 31 anos, formacédo

académica ao nivel do ensino superior.

“(...) as pessoas estdo efectivamente bastantes dependentes mesmo
para fazer trabalhos manuais”. E8, 31 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior.

Temos o passeio para grandes dependentes a terca-feira onde o0s
utentes demenciados, doentes de Alzheimer ou com outro tipo de

deméncia vdo dar um passeio. Obviamente vdo dentro do autocarro

Actividades especificas ndo saem por questdes 6bvias, para isso precisamos de varias pessoas,
pensadas para utentes e portanto para poderem ir a praia, para poderem dar uma volta... é
dependentes uma actividade especifica para eles. O que fazemos é a pensar neles.

Gostariamos de ter mais coisas”. E9, 32 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior
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SUB-CATEGORIA

Familiar

Unidade de Analise

Registo

Formal

_ Contexto
Semantica

Normalmente os familiares [Referindo-se a integracdo dos utentes primeiro no Centro de dia e

integram o idoso inicialmente | posteriormente em Lar] “ (...) vdo esperando que haja vaga e portanto

em centro de dia e a falta de vagas também condiciona muito esta pressdo dos familiares,
posteriormente em lar pressdo inicial de querer resolver o problema e aquela situagdo é
identificada e ha logo a preocupacdo de ... no inicio é que é

complicado os familiares aceitarem. Com o tempo, eles véo
aprendendo a lidar com a situacdo e a carga vai sendo menos pesada e
eles vdo aceitando e aprendendo a lidar com eles” E1, 37 anos,

formag&o académica ao nivel do ensino superior.

Os familiares ocultam a “(...) a familia nunca diz muito que eles tém este problema e depois no

demeéncia do idoso dia-a-dia a gente é que vai se apercebendo que tem alguma

deméncia.” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria.
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“Eu até vou ser muito sincera acho que neste mundo das deméncias de
quem eu tenho pena é da familia, ndo é muito dos idosos, porque
depois os idosos sdo integrados de uma forma ou de outra. E claro que
Dificuldade dos familiares em | ndo é uma resposta ideal as respostas aos nossos idosos nao € a ideal

cuidar de um demenciado nem para 0s idosos normais para nos € mais facil termos um doente
destes na fase terminal porque ja ndo sai da cama, j& ndo € precisos ir
atrés dele ja se presta cuidados como qualquer outro doente
acamado.” E6, 38 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

“Eu acho que as deméncias criam mais confusdo pela falta de
retaguarda que nos damos as familias, ndo temos essa retaguarda.
Uma pessoa destas da um desgaste muito grande a quem cuida. (...)
(...) [com] um doente de Alzheimer, nem dormir descansados podemos,

Falta de retaguarda aos . . -
porque eles podem-se levantar e sair de casa. E das familias que eu

familiares tenho pena e tenho ouvido alguns relatos de familiares que ainda me
conseguem por com um no na garganta porque realmente nds termos
que cuidar de uma pessoa que ndo nos conhece que desligou
completamente lacos de nos o sofrimento pelo meu pai ndo me
conhecer, eu ainda ter que prestar cuidados e um cuidados em que eu

nunca estou sossegada é de uma violéncia enorme.” E6, 38 anos,

formacéo académica ao nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente a unidade 4 do guido de entrevista

“(...) ndo podem deixar este tipo de doente sozinhos, um minuto. As
pessoas acabam por ter que alterar os quartos manter muitas coisas
fechadas, as pessoas referem ter que fechar a porta da cozinha por
causa do fogdo, esconderem chaves. Acho que o0s aspectos
relacionados com a seguran¢a obrigam a alteragoes grandes (...)
Cansaco ~ ~ .

basta haver altera¢des de sono que ndo dorme ninguém naquela casa,
e no dia seguinte é dia de trabalho. Acho que passa muito pelo
cansaco, pela exaustdo, pela necessidade de constante vigilancia de
cuidados. Uma dificuldade que tem também é algum tipo de apoio da
instituicdo, nem que seja para passar um fim-de-semana. E5, 28 anos,

formacao académica ao nivel do ensino superior.

“Em termos de gestdo acaba por se ‘“ligeiramente” diferente porque
(...). Nos temos uma populagdo a meu ver que ndo esta muito
Pouca informacao sobre as informada sobre deméncias e aquilo que nds dizemos €: como é que ele

deméncias esta da cabecinha. Primeiro porque, se calhar, ndo vao entender muita
linguagem e as vezes a descri¢do que nos fazem do doente quando ele
chega aqui é de uma pessoa completamente diferente. Depois temos
outro problema que € quando ele chega ao quarto que nos lhe
destinamos nem sempre se adapta ao quarto.” E8, 31 anos, formacao

académica ao nivel do ensino superior.
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“(...) temos casos no Centro de Dia, quer no Lar em que dizemos:
Pouco apoio familiar “Pode passar ca um dia, ndo paga nada”. Assim, nos também vamos
vendo como é que o utente vai interagindo e o comportamento dele.
Esta integracdo muitas vezes ndo € possivel pelos familiares. Depois
também os familiares ndo querem (...) nem trazer a primeira vez
querem.” E8, 31 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

“(...) o facto, da familia ter mais formacao ndo é sinonimo de ser

Formagcao nao é sinbnima de . , . , - .
mais facil pelo contrario. Nés temos casos de familiares que tem muita

competéncias . i . . n .
P dificuldade em lidar com determinadas situacfes que as pessoas mais
simples.” EB8, 31 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.
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SUB-CATEGORIA

Com a comunidade em geral

Unidade de Anélise

Registo
g Contexto

Formal Semantica

“Em relagdo a comunidade em geral acho que poderia haver ainda
Necessidade de mais formagéo mais formagdo, mais sensibilizag¢do.” E2, 29 anos, formagdo académica

nesta area ao nivel do ensino superior.

“Eu acho que sim, hoje em dia comega-Se a estar mais atentas a esses
problemas. Acho que sim. Antigamente era o tolinho, as pessoas nado
ligavam, agora ndo. Acho que as pessoas ja comecam a integra-las
Existéncia de mais informacao | mais e ha instituicées que também ja apoiam. (...) Muitas deveriam ser
sobre a doenca e mais muito activas e chegam a esta idade e comegaram a esquecer-se da
instituicdes a apoiarem hora de comer... eram pessoas consideradas normais e os problemas

foram surgindo. ” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria.

“(...) hd muitos casos que sdo €asos sociais. Ja deixaram a familia, nao
Casos sociais se davam ou desapareceu. Se tinham mulher, se ainda existe,
geralmente ja ndo tém a capacidade para tomar conta daquela pessoa.
(...) e ndo ha duvida que a populag¢do cada vez esta mais idosa.” E7, 68

anos, formagé&o académica ao nivel do ensino superior.
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“Eu acho sempre que a institucionaliza¢do é sempre pior do que ficar
em casa. E o desconhecido e as alteragfes de rotinas. Mas por vezes é
preciso. Os apoios domiciliarios, eu acho que sdo muito importantes e
Pouca qualidade nos Servigos de | h4 poucos ou ndo funcionam da melhor forma. Eu acho que ndo se da

Apoio Domiciliario preparagdo especifica para estes casos, apesar de tudo.” E7, 68 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“Percebo que ¢é muito dificil arranjar um internamento para estes
utentes e se for definitivo entdo. O que me parece € que ainda é mais
complicado. Se ja um utente s6 com idade... por ser idoso ja tem uma
Dificuldade de lista de espera, agora com deméncia acredito que haja muitas
institucionalizacdo dos idosos | institui¢oes pelo facto de ter deméncia...” Por isso muitas, ndo vém com
portadores de deméncia o diagnostico. Eu sou sincera, na minha actividade do dia-a-dia néo
sinto tanta dificuldade porque n6s com profissionais conseguimos,
normalmente resolver a situacdo. Acredito que para os utentes que
estejam no domicilio que seja muito complicado.” ET, 68 anos,

formacédo académica ao nivel do ensino superior.

. . “As pessoas ainda tém uma ideia negativa do lar e com as pessoas
Ideia negativa do lar

dependentes ainda é pior.” E8, 31 anos, formacdo académica ao nivel

do ensino superior.
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Pouca actuacgéo na prevencao

primaria

“Uns dos nossos problemas ¢é que actuamos sempre na prevencao
secundéria e terciaria e nunca na prevencgdo priméria. Estas coisas tém
que ser pensadas para dar uma resposta eficaz e nunca o sdo. NOs
funcionamos sempre nesta base.” E9, 32 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior.

“Na minimiza¢do de danos e ndo na preveng¢do.” E10, 25 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior.
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SUB-CATEGORIA
Estatal

Unidade de Andlise

Registo

Formal Semantica Contexto

“Se nods falassemos de um acordo atipico e celebrado com as

Inexisténcia de um acordo e , ..
instituicOes que até tem respostas sociais e que pudessem dotar 0s

atipico . . - N

servigos com outros técnicos especializados, direccionados para
acompanhar esses doentes, com certeza que fariamos um trabalho
muito melhor. Bastava que houvesse vontade por parte da seguranca
social em celebrar um acordo diferente que com certeza que a
instituicdo se organizaria de forma diferente proporcionando a estes
doentes um acompanhamento muito mais proximo, muito mais
direccionado para eles.” E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do

ensino superior.

“(...) nds que temos os nossos sentimentos as nossas qualidades, os
nossos defeitos, mas somos a profissdo que temos. Temos 0s amigos do

Existir um momento de sitio em que trabalhamos. Haver aqui um corte (reforma) acho que ai
transicéo antes dareforma | {ampém o Estado, a nivel de politicas, poderia fazer alguma coisa,
comegava por ai.” E2, 29 anos, formagéo académica ao nivel do ensino

superior.
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“(...) falta muita resposta para este tipo de doentes, desde os
demenciados aos psiquiatricos. Os doentes psiquiatricos, muitas vezes,

S840 Novos e por vezes ndo se integram num lar de idosos ou ndo tém
Falta de respostas sociais para o ] )
critérios para, mas nao deixam de estar dependentes de terceiros, nao
doentes demenciados ) . )
deixam de n&o ter retaguarda familiar, ndo deixam de ter recursos

precarios e ndo existe uma resposta pensada para eles”. E4, 24 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“A nivel do Estado, (...) a comparticipagdo dos utentes com deméncia
acho que deveria ser maior para permitir depois também contratar

o mais pessoal e acho que também de ajudas para os familiares, mas isso
Aumento da comparticipacao

. . tanto doentes de Alzheimer quer em geral. (...) deveria haver uma
dos doentes demenciados as 1 & ()

T ) maior flexibilidade, se calhar uma politica mais flexivel para permitir
instituicGes e maior

o . ue o horario de trabalho dos familiares que tenha alguém a cargo...
flexibilidade do horario de 1 f 1 & &

. haver uma sensibilizacdo, se calhar, da empresa ou do emprego em
trabalho dos cuidadores ¢ P preg

. . que estdo para poderem ter uma reducdo de horas. E2, 29 anos,
informais

formacé&o académica ao nivel do ensino superior.

“«“

oto que a nivel estatal que existem muitas falhas, por exemplo a
comparticipagdo destes medicamentos especificos para o tratamento

de Alzheimer sdo carissimos tém que ser prescritos mesmo por um
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psiquiatra, o que dificulta a vida a muitas pessoas. Muita gente deixa
Medicagdo cara e sem de fazer até a medicacdo porque ndo conseguiu arranjar consulta,

comparticipacio porque ndo tem transporte para ir a consulta, porque ndo tem quem o
leve. De certeza absoluta que ha quem deixe de tomar esta medicacdo
isso € uma lacuna. E o prdéprio financiamento as préprias instituicoes
que recebem utentes com estes diagnosticos.” E5, 28 anos, formacao

académica ao nivel do ensino superior.

“(...) quem toma a medicag¢do especifica para Alzheimer. (...) algumas
(...) sdo caras e que nem comparticipacdo tém.” E7, 68 anos, formacéo

académica ao nivel do ensino superior.

“Eu penso que o ideal era as pessoas ndo terem uma institui¢do so
para doentes(...) demenciados. Acho que o ideal era eles poderem
Financiamento diferente para estarem integrados nos lares, nas instituicbes que existem. Desde que o
pessoas diferentes estado/Seguranca social financiasse de uma forma [diferente] as
instituig¢oes(...). Seria uma mais-valia. Infelizmente, ainda ha estigma
dos doentes demenciado. Se houvesse um financiamento diferente para
as instituigdes, elas podiam trabalhar melhor.” E5, 28 anos, formacéo
academica ao nivel do ensino superior.
Apoios as familias “Os apoios as familias sdo importantes e deveriam ser mais

estimulados.” E7, 68 anos, formagdo académica ao nivel do ensino

superior.
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“(...) mesmo quando as pessoas vém saber condi¢oes e é uma das
falhas que se nota muito aqui e também deveria ser um trabalho das
Camaras, das Juntas de Freguesia. Acho que as pessoas vém cé para

Pouca informacéo sobre as . . . -
¢ internar alguém e desconhecem que existem outras possibilidades que

respostas sociais existentes até lhes podem ser mais econdémicas e que lhes podem ajudar a
resolver os problemas. As pessoas tem um problema aonde se dirigem,
0 que é que fazem, porque hd pessoas que ndo sabe escrever. (...) ndo
sabem como aceder aos servicos. Esse papel também acaba por ser
feito por nds (...). ’E8, 31 anos, formacao académica ao nivel do ensino

superior.

“A seguranga Social se ndo aumentasse as comparticipagoes no lar de
grandes dependentes, que era fechado. Efectivamente depois chegou-se
a um acordo. (...) cada vez mais e com a crise o Estado estd a cortar

Cortes Estatais dificultam apoio
cada vez mais nas coisas. (...) os idosos, é tipico, comecam a ter menos

aos idosos
dinheiro, e comegcam a recusar de tomara medicagdo (...) ha alturas
da vida em que o utente ja ndo se consegue deslocar no nosso carro e
precisa de ser numa ambulancia (...) as facturas vém todas para ca,
até num internamento compulsivo (...) até isso é debitado ao utente.
Nos pedinchamos credenciais de transportes, porque ha utentes que
ndo se deslocam de outra forma (...).” E8, 31 anos, formacédo

academica ao nivel do ensino superior.
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“«

ao ha respostas pensadas para utentes demenciados. Ainda a pouco
se falava nas Unidades Cuidados Continuados para utentes com
deméncia, alias, que estariam este ano em funcionamento, mas nao sei
onde é que elas estdo? Significa que as respostas essenciais nao estao

Inexisténcia de respostas para

. i a ser dadas. H& utentes em camas nos hospitais cujo o problema é um
idosos demenciados _ _ _
processo demencial e ndo podem ser integrados em lares por varios

motivos.” E9, 32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior

“(...) a falta de apoio externo para a resolucéo de alguns problemas.
Falta de apoio externo N6s temos situacBes em que temos a perfeita nocdo que é para
internamento compulsivo, nés ligamos ao delegado de saude. O
delegado de saude diz “OK” e passa-se 4 dias e a policia aparece ca.
Quatro dias depois, nés ja conseguimos controlar a situacdo. A
senhora ndo toma a medicacdo de maneira alguma. NoOs tentamos todos
0S recursos, nds ndo podemos pegar no doente a forca e injecta-lo”. ES,

31 anos, formagdo académica ao nivel do ensino superior.
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TEMA

A Institucionalizacdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Nao Especificas
CATEGORIA

Principais estratégias adoptadas para superar as dificuldades
SUB-CATEGORIA

Institucional

Unidade de Analise

Registo

Contexto
Formal Semantica

“A ideia que eu tenho é que ndo se sente essa situacdo porque 0S
hordrios sdo rotativos (...) ndo tem dias seguidos com aquela rotina
instalada. Sabemos que ao longo do dia ha momentos, se calhar, o
Existéncia de um trabalho utente até estd mais agitado e outros momentos em que estd mais

préximo com o utente calmo e a funcionaria que esta ao servigo ndo apanha diariamente
essa situagcdo e portanto é diluido. Existe sim um trabalho muito
proximo do doente muito exaustivo, mas um bocado repartido e como
ndo estdo ca todos os dias naqueles horarios penso que € uma mais-
valia o facto de haver horéarios rotativos. E1, 37 anos, formacéo

académica ao nivel do ensino superior.
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Desdobra-se

Identificac@o dos utentes mais

desorientados

Incluséo nos grupos e
sensibilizacéo dos
colaboradores para uma

atencdo redobrada

“Alias, temos necessidade de identificar na portaria todos os doentes
que correm o risco de poderem eventualmente se perderem. Temos 3
entradas.” E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

[Referindo-se as estratégias para colmatar a falta de recursos humanos]
“Tentar inclui-10s nos grupos, tentar sensibilizar as funcionarias para
estarem atentas aqueles utentes que precisam de maior vigildncia, (...).
E como se houvesse uma camara presente em todos os dngulos (...).
Portanto ha uma sensibilizacdo de todos os funcionarios que nao sao
sO necessariamente os ajudantes de ac¢do directa, passa pela cozinha
pelo porteiro, pelo jardineiro. Todos os funcionarios estdo informados
e conhecem o0s utentes. E a vantagem de toda a gente conhecer.
Também ndo sdo dificeis de identificar porque ndo sdo muitos. Nao
temos muitos doentes nestas condi¢cBes. Também pela dificuldade de
admissdo. E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

[Referindo-se a falta de recursos humanos] “Desdobra-se.” E4, 24

anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior.
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(...) no lar também se tenta sempre que o quarto seja perto ou do
Adequacéo dos quartos as gabinete de enfermagem ou de algum gabinete [para poder] controlar

necessidades do utente melhor e tenta-se dividir o quarto com um utente (...) mais orientado e
consciente para poder também ir dizendo o que é que se passa, tocar a
campainha por ele e estar assim mais atento.” E2, 29 anos, formagao

académica ao nivel do ensino superior.

Utentes mais autdbnomos e mais | .. ; . ~ L w
Os outros utentes colaboram. As vezes chamam a ateng¢do: “Olha

orientados apoiam utentes com . e 5 P :
P fulano vai a fugir!” porque algumas tém tendéncia para fugir. A gente

défices cognitivos mais L. ) . . i
g la vai busca-los. Elas vigiam. E bom ter este apoio, porque uns

acentuados . - -
controlam os outros.” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria

“Temos acompanhamento por um psiquiatra que vem cd normalmente
de 15 em 15 dias. Vem avaliar os utentes ou que o proprio médico diz

Acompanhamento psiqUIatrico | o, 4aqui a 15 dias ou daqui a um més quero voltar a avaliar. Ou entéo

quinzenalmente que nGs vejamos que tem dormido pior. Esta com falta de apetite, esta
mais agressivo, esta mais agitado, nos ainda temos esse apoio que é
fantastico para nds. Mas a maioria das instituicGes ndo tem esse

apoio.” E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.
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“Por acaso a nossa institui¢do dispée e quer disponibilizar algumas
verbas para o psiquiatra. Nao é obrigatério, mas é uma mais-valia”.

E5, 28 anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior.

) o “Procuramos que a pessoa venha ca antes para conhecer o lar,
Conhecimento preévio da o ) o ) .
o primeiro porque € mais facil para a integracdo do utente se este
instituicdo para o utente o que ) ) ] ]
conhecer a realidade para onde vai. Por outro lado também para nos

permite, por outro lado, 0s y o o
o ) j& termos uma ideia sobre aquele doente e aonde ele podera ficar
técnicos conhecer 0 idoso 3 o ]
melhor integrado.” E8, 31 anos, formacdo académica ao nivel do

ensino superior.

“Neste momento, temos um Centro de dia ja com umas caracteristicas
bem diferente do que aquelas que inicialmente foram propostas,
porque, realmente, temos que dar resposta as pessoas que nos
solicitam.” E10, 25anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.
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“(...) nas festas das vindimas nos disponibilizamos um sdbado,

Utentes com deméncia . . . . s
arranjamos uma quinta aqui perto, que nos acolha e eles vao as

integrados em actividades - N R . . . .
9 vindimas, vao cortar uvas, véem o tractor, véem a pisar o vinho. Véao la

adequadas ao seu estado fisico e . : : .
9 e lancham la na quinta. E uma actividade que eles aderem bastante.

cognitivo (...) um utente de Alzheimer mesmo em fase moderada, se nos
acharmos que nds conseguimos controlar e que ele vai beneficiar, nos
levamos. Ou outro tipo de dementes. Desde que exista condicdes fisicas
para eles, ele vai. Estes utentes também séo integrados nestes passeios.
Agora a maior parte deles ndo é possivel integrar, porque vao ficando
fisicamente limitados.” E9, 32 anos, formacgdo académica ao nivel do

ensino superior.

Pisos da instituicio organizados “(...) o piso 0 é dos grandes dependentes, o motivo pelo qual é dos

pelo grau de dependéncia do grandes dependentes ndo é porque é em baixo, mas porque tem toda a

equipa técnica e médica sempre presente.” E9, 32 anos, formacgdo

idoso
académica ao nivel do ensino superior.
“A nossa institui¢do, (...) ¢ um lar aberto. Ndo somos aquele lar
Lar aberto rigido, mesmo a nivel de horarios (...). Nos queremos que as pessoas

venham ca, que os familiares venham.” E8, 31 anos, formagéo

académica ao nivel do ensino superior.
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“Quando o doente chega, tentamos orienta-lo em termos de espaco,
apresentar-lhe a instituicdo, ja fazemos isso com os outros, mas tentar
Melhor trajecto para chegar as | arranjar algumas formas que o doente se sinta mais integrado.
salas mais relevantes para o | Mostrar os sitios principais (...). E mostrar alguns pontos de
idoso referéncia: a sala de enfermagem, qualquer coisa que precise, a sala

de refeigcdes e pouco mais.” E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel

do ensino superior.

“Mostrar o espaco fisico (...) mostrar onde fica a sala de enfermagem,
0 gabinete médico as salas de refeicdo e o quarto e mostrar-lhes qual o
melhor percurso, porque ha utentes que também escolhem o melhor
percurso.” E9, 32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

[Quando a instituicdo integra] “(...) um doente com deméncia tenta-Se
sempre chamar a atencéo [dos] profissionais para estarem atentos e
Manter o idoso activo acompanhar [o doente] (...)e tentar que depois o0 utente seja integrado
nas actividades ocupacionais para também estar num ambiente de
supervisdo (...)Ndo pode sair para o exterior, porque temos porteiros

mas dentro da propria casa, porque a casa € grande podem-se perder

entéo tenta-se sempre que esteja integrado em alguma coisa para
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sabermos que ele estd por ali.” E2, 29 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior

“Antes de 0 doente vir, nds ja sabemos que tipo de doente vamos
receber. H4 uma avaliacdo prévia pelo médico da instituicdo, que
Avaliacdo medica avalia se 0 doente tem ou ndo critérios para estar aqui no lar. A
partida, j& sabemos se é um doente com deméncia. (...) as pessoas que
tém autonomia que deambulam sozinhos, nos temos o cuidado de p6-
los num quarto o mais proximo de nos (...).E5, 28 anos, formacéo

académica ao nivel do ensino superior

Depois, tentamos também ter em atencdo quem € a pessoa que vai
partilhar o quarto. Tentar ser uma pessoa com alguma orientacdo, que

possa até colaborar na supervisdo (...) Depois tentamos sempre alertar
Dar conhecimento aos
) ) ) os funcionarios, porque a presta¢do de cuidados de higiene (...).
funcionarios do tipo de utentes
Quando o doente chega nos damos sempre orientagoes. (...) O doente
admitidos ) ]
que esta desorientado ou que tem momentos de desorientacdo, temos

que ter cuidado, temos que ter uma vigilancia mais apertada. Temos
normalmente esse cuidado. E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel

do ensino superior




Matriz conceptual referente a unidade 5 do guido de entrevista

Adequar estratégias

Temos que adequar as estratégias e tudo que vai ser feito com o DA
em funcdo do diagnostico efectuado passando essa informacéo a toda
a equipa para que possam realizar as actividades. E1, 37 anos,

formag&o académica ao nivel do ensino superior.
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SUB-CATEGORIA

Pessoal

Unidade de Andlise

Registo
g Contexto

Formal Semantica

“As vezes é complicado, mas tenta-se sempre dar a volta, se a propria
auxiliar ndo consegue pede uma ajudinha a enfermeira ou a Assistente
Social que, por Vvezes, até tém mais respeito.” E2, 29 anos, formacéo

académica ao nivel do ensino superior.

Inter-ajuda no _ S .
“Temos que lidar com elas de maneiras iguais.” E3, 61 anos, auxiliar

relacionamento e apoio ao idoso o
de geriatria

“(...) ainda ndo estdi na hora sente-se mais um bocadinho, ainda
faltam x horas para ir embora! E ela entdo la se senta. Passado 1
minuto ou 2 minutos j& esta ela a levantar-se e a fazer a mesma

pergunta.” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria

Muita paciéncia “Muita paciéncia, é que, no fundo, a gente acaba por gostar das
pessoas se calhar eles gostam mais de n6s e nds deles do que a prépria

familia alguns (...). "E3, 61 anos, auxiliar de geriatria
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“(...) muita paciéncia. Como técnica, deve haver uma sensibilizacéo
para a doenca e em que € gque consiste, porgque o termos conhecimento
das coisas ajuda-nos a lidar melhor com elas e a saber agir. Delinear
(...) quais serdo as formas de preven¢do mais adequadas aquele tipo
de doenca.” E4, 24 anos, formagdo académica ao nivel do ensino

superior.

Falta de paciéncia por parte dos | “4 fumilia nem sempre estd preparada porque, por vezes, a pressio e
familiares a preocupacao € tdo grande. Muitas vezes, ha falta de paciéncia, que
acaba por ter que ser trabalhada continuamente.” E4, 24 anos,

formacao académica ao nivel do ensino superior.

[Referindo-se a um utente com diagnéstico da doenca de Alzheimer]
“Vamos tentando dizer depois da hora de almogo, sabe que vem.
Reforco positivo Vamos tentando fazer achegas para aquela circunstancia,
aproximac0es e reforcos. Acaba por ser um bocadinho por ai ndo da
para fazer muito mais do que... Olhe que a esposa foi ali ao mercado e
j& vem ou chega depois do almogo. Olhe que ja ndo falta muito para
almocar. Ja vamos almocgar e depois de comer ja esta ai. E realmente
esta alguem sempre de tarde para estar com ele. Que ele nega que

esteja, mas remetemos sempre para a ideia que depois de ele comer e

se sentar a mesa vai acontecer alguma coisa positivo e entéo ele
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aguarda pela hora que alguém o chame para a mesa, porque depois a
seguir alguma coisa de bom vai acontecer. Pronto tentar estruturar e
dar alguma estrutura dentro da desorganizacdo. Estruturar um
bocadinho o tempo dele, dentro da desorganizag¢do.” E6, 38 anos,

formacéo academica ao nivel do ensino superior.

“Tentamos sempre orientar o doente para a realidade, quer seja no
tempo e no espaco sempre. Claro, até um certo ponto, se o doente tem
uma firme ideia, quem somos nds para contrariar! Vamos agitar o
doente, [tentamos] tentar orienta-lo para a realidade, cumprimentar

Orientar o idoso no tempo e no
sempre a pessoa com bom dia, boa tarde para a pessoa se orientar no

espago
P tempo. Mesmo que eu passe pela pessoa de manhg, a tarde e a noite eu
cumprimento sempre, mesmo no intuito de orientar a pessoa. Tentar
arranjar estratégias simples, de acordo com o sitio que a pessoa se
encontra para orienta-lo no espago porque € muito complicado, mesmo
para as pessoas se sentirem perdidas. Nos temos casos desses e as
pessoas ficam numa agonia terrivel. Tentar arranjar uma forma em
que a pessoa consiga ter presente, la esta, os sitios principais que
necessita. Tentar manter sempre um tom de voz suave, nada de gritos.”

E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.
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“Um doente a acordar e todos os dias ver uma cara diferente ndo é
facil. Ele precisa de ganhar alguns lacos de confianca de algum
relacionamento. Até para ele se sentir mais seguro. Dai que tentamos a
Pouca rotatividade dos nivel de funcionarios e de organizacdo de servico que as pessoas

funcionarios estejam mais ou menos as mesmas pessoas nos Mesmos pisos. E bom
por um lado, para o doente € bom para o funcionario porque o
funcionario conhece melhor a especificidade do utente.” E8, 31 anos,

formacéo académica ao nivel do ensino superior.

Sensibilizar os restantes idosos

- “Ha uma coisa que é feita, eu explico muitas vezes o que é a doenca de
para a problematica

Alzheimer o que a constitui, mas eles [outros utentes] também ja estao

desgastados.” E9, 32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.
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SUB-CATEGORIA

Infra-estruturas e equipamentos

Unidade de Anélise

Registo

] Contexto
Formal Semantica

“Alertar os funcionarios, mas nem sempre pode acontecer em relacao
a estrutura. E claro que é uma estrutura organizada para um lar de
idosos, temos algum cuidado em colocar relégios para a orientacéo do
utente para tentar dinamizar ali um bocado o espa¢o de modo a que
ele se consiga identificar (...)".E1, 37 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior.
Instrumentos utilizados para a
orientacdo espacial e temporal “Nos temos identificado na porta a fotografia, ndo sei se ele na altura
do idoso terd conmsciéncia ou ndo para identificar a fotografia, (...). Temos a
sinalizacdo do numero que é comum, depois tem a fotografia, mas ndo
temos outro tipo de estratégia. Temos (...) um quadro de orientagdo.
(...) Temos relogios que estio espalhados nas vérias paredes da
institui¢do e no refeitorio, mas ndo temos outro tipo de sinalizag¢do.”

E1, 37 anos, formagéo académica ao nivel do ensino superior.
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(...) no lar tentamos ter sempre calendarios, reldgios. Temos a
terapeuta ocupacional que trabalhou com eles um quadro de
orientacdo que tem o dia, a estacdo do ano e 0 més 0s aniversarios
daquele més. E2, 29 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

“E uma questdo de orientacdo espacial. Pois temos varios reldgios
espalhados pela institui¢cdo, quadros de orientagdo temporal.” E6, 38

anos, formacédo académica ao nivel do ensino superior.

(...) eu acho que ao nivel da casa (...) haver mistura entre os utentes
Aumentar a sinalética que estdo bem e com a deméncia até acho que é positiva. Eu acho que
a falta é mesmo os recursos, (...) de resto, a nivel da casa, é uma
questdo de pbr mais sinalética, se calhar, uma sinalizacdo diferente
(...). Ha algumas sinaliza¢oes, mas acho que é uma questdo de por
uma etiqueta ali outra acola. Sao coisas que mesmo num centro de raiz
consegue-se fazer, ndo é assim grandes obras. (...) era s6 alguns
pequenos pormenores as linhas no chdo ou de algumas sinaliza¢des
(...). (...) acaba por ser uma estratégia que usamos, uns utentes com
outros acho que ¢ positivo. ” E2, 29 anos, formacdo academica ao nivel

do ensino superior.
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(...) tentamos ter reldgios nas diferentes areas para as pessoas
poderem olhar e terem a nocédo das horas que sdo e temos sinalizado
Sinalizacao e identificacdo dos | os diferentes espagos, refeitério... Agora com a sinalética néo temos,

espacos por acaso em nenhum dos sectores. Temos identificado os diferentes
espacos. De resto ndo temos. E5, 28 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior.

[No que se refere & alteracdes de mobiliario, quarto] E 16gico que nos
nos reunimos, conversamos também com o corpo clinico e depois
vimos (...). Nos temos que interagir um bocadinho com tudo, n6s temos
A escolha do quarto é realizada | que olhar o estrato social, que prejuizos o utente causa no quarto,

apos a analise de diferentes quais sdo os danos para o outro utente.” E8, 31 anos, formacéo

variaveis académica ao nivel do ensino superior.

“Nao esta sé [em causa] o bem-estar daquele doente que esta demente,
mas também o do companheiro de quarto.” E10, 25 anos, formagao

académica ao nivel do ensino superior.

“(...) desde o inicio é explicado a familia e consta do contrato que o
Adequaco do quarto & quarto serd aquele que se adequar a cada momento da situacdo do

N utente. Efectivamente nds s6 mudamos de quarto nesse tipo de
dependéncia do utente

situagoes, ou efectivamente quando ha um entendimento.” E8, 31 anos,

formacéo académica ao nivel do ensino superior.
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“A Dra. [X] pega numas folhas vermelhas coloca as alteragdes. A
pessoa vai associando aquela cor que alguma coisa se passa, ha
alguma coisa diferente.” E8, 31 anos, formacao académica ao nivel do

ensino superior.

Possibilidade dos utentes [No que se refere ao mobiliario dos utentes] “O objectivo € optimo, €

levarem algum mobiliario para | que as pessoas (...) se identifiquem o mais possivel ao espaco.” E10,
25 anos, formacao académica ao nivel do ensino superior.

olar
Ajustar o equipamento as [Referindo-se as grades das camas articuladas] “Tivemos situagdoes em
necessidades do utente que pusemos um acrilico de uma ponta a outra transparente porque o
utente punha as pernas ca fora.” E8, 31 anos, formacdo académica ao
nivel do ensino superior.
Identificacao do espago “(...) temos o cuidado de ter bem identificado os espagos.” E8, 31

anos, formagéo académica ao nivel do ensino superior.
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SUB-CATEGORIA
Actividades da vida diaria

Unidade de Analise

gisto

Formal

Semantica

Contexto

Estratégias utilizadas para a

toma de medicacao

“(...) desde triturar a medicagado, colocar na sopa de modo a que eles
ndo reagem (...). "E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

“Eu também vou ouvindo que escondem o comprimido e depois que 0
tiram, elas também ja estdo atentas, e sabem quem é. (...) depois

[tém]outro tipo de estratégias ou os por na fruta ou os por na sopa”.

E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

[Referindo-se a uma utente] “Um bocadinho de agiicar junto com dgua
e a Senhora tomou. Fui a enfermeira e trouxe este comprimido que esta
aqui desfeito na agua. Vocé vai tomar, vai ver que daqui um bocadinho

estd boa.” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria.

“Ha utentes que as vezes escondem a medicagdo ndo tomam

equilibradamente, ndo querem tomar. Ai temos que tomar medidas,
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nem que seja o internamento compulsivo.” E9, 32 anos, formagéo

académica ao nivel do ensino superior.

“(...) temos uma Senhora que esta a tomar a medica¢do as escondidas
que ndo ¢é solugdo.” E8, 31 anos, formacdo académica ao nivel do

ensino superior.

“A maioria destes casos é triturada a medicacdo e colocada na
L comida. (...) ndo sabem sequer que estdo a tomar a medica¢do. (...)
Controlo na toma de medicacéo
mesmo que tomem comprimidos sem ser triturados é colocado na
colher e os utentes tomam na presenga do técnico. (...) Quando nos
deparamos com recusa, ou que pde e depois tirou e apareceu no chao,
porque até fez de conta que tomou e ndo tomou, passamos a triturar
(...). Nos recebemos o doente ou se vier de outra instituicdo muitas
vezes ja traz sinalizado que devemos ter cuidado porque o doente,
normalmente recusa a medicacdo e ai damos logo a indicacdo que é
para triturar. Se nédo, conforme vamos conhecendo o doente, vamos

ajustando, mas triturando a medica¢do, vamos por na sopa...” E5, 28

anos, formagé&o académica ao nivel do ensino superior.

“A gente poe. No pequeno-almogo abre a boquinha: Vamos tomar as
vitaminas! e metemos ali na boca. Ja foi para baixo. O D. Fatima abra

a boquinha para ver se ja foi para baixo. Alguns ndo sdo preciso ver,
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eles tomam. (...) as pessoas com deméncia (...) temos que dar na boca

sendo ndo tomam.” E3, 61 anos, auxiliar de geriatria.

“(...) aqui na casa nos temos médico e [0S utentes] também s&o
acompanhados na institui¢do (...)portanto (...) pode ndo haver aquela
Relacionamento entre o médico | noc5o da consulta muito formal. (...) o Doutor depois de conhecer a

€ 0 utente situagdo pelas enfermeiras, (...) pode abordar o utente na sala de
convivio e depois chama-lo para o consultério, portanto ndo vai para a
consulta e estd ali a espera (...) acho que (..) esta dinamica (...) acaba
por ser favoravel para eles. E1, 37 anos, formacéo académica ao nivel

do ensino superior.

[Referindo-se & resisténcia do utente em realizar a higiene pessoal] “As
vezes € complicado, mas tenta-se sempre dar a volta, se a propria
Resisténcia do utente quanto a auxiliar ndo consegue pede uma ajudinha a enfermeira ou a Assistente
sua higiene pessoal Social que, por vezes, até tém mais respeito. As vezes, nem assim
funciona, mas tenta-se (...) vdrias estratégias (...), mas mesmo idosos
sem deméncia, isso acontece.” E2, 29 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior.

[Referindo-se a higiene pessoal] Algumas ndo ficam muito satisfeitas

por irem, mas conseguimos dar a volta (...). (...) a gente engana-0S diz-

Ihe que vai fazer isto quando vai limpar os pezinhos, arranjar os
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pés e, lentamente, a gente consegue leva-los (...). E3, 61 anos, auxiliar

de geriatria.

«“

Go gostam de colaborar e acham que ndo estdo a fazer nada. E um
Pouca colaboragdo do idoso ) ., ) N
bocadinho variavel. A gente tenta sempre nessas situactes que eles
tenham alguma dependéncia na marcha, porque um doente que fica em
cadeira de rodas é sempre um peso para a familia.” ET7, 68 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“(...) tentamos incutir aos nossos funciondrios é sempre que tiverem
Estimular com um doente em que ele tenha alguma capacidade ou autonomia
devem coloca-lo em frente ao espelho de manhé para eles fazerem a
sua higiene (...) para tentar estimular e ele faca isso tudo e de
preferéncia a frente do espelho.” E8, 31 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior.




Matriz conceptual referente a unidade 5 do guido de entrevista

SUB-CATEGORIA
Actividades Ocupacionais

Unidade de Analise

Registo

. Contexto
Formal Semantica

“A estratégia é incluir os doentes com os outr0s utentes e tentar que as

actividades sejam todas em conjunto e que ele goste de participar, mas

)

Inclusdo dos utentes ndo é totalmente direccionada para eles o que teria outros ganhos.’

E1, 37 anos, formagdo académica ao nivel do ensino superior.

“(...) uma pessoa que desenvolve uma deméncia e se mantiver aquele
. . . . ritmo de ler, de participar, de fazer jogos de raciocinio, mais
Estimular/incentivar a idoso

A - facilmente mantém as capacidades por mais tempo. Acho que a nivel
com deméncia a participar nas

. dessa prevencao também tentamos fazer essa prevencdo, como temos
actividades

centro de dia e muitos dos utentes que estdo nesta valéncia chegam a
uma altura que acabam por passar para o lar. (...) Tentamos sempre
incentivar.” E2, 29 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.
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“Uma actividade que permite a socializag¢do (...) também incluimos no
nosso plano de actividade. Apesar de ser uma actividade com outro
Dinamicas e actividades objectivo ndo s6 de socializa¢do. Depois temos musicoterapia, neste

realizadas momento, estamos a tentar desenvolver que ndo deixa de ser uma
actividade ladica, de lazer e de estimulagdo. A Dra. [X] promove
dindmicas de tertalia. N6s temos também dinamicas de grupo dirigidas
a utentes mais dependentes, outras aos mais autonomos”. E9, 32 anos,

formagao académica ao nivel do ensino superior.

“Os proprios utentes pintam desenhos alusivos a algum dia do més,
por exemplo, o dia dos namorados, em que fazem poemas e colocam no

placar.” E2, 29 anos, formagdo académica ao nivel do ensino superior.

Integracao dos idosos “(...) eles s6 tém vantagens em integrar os grupos normais dos idosos
demenciados com os restantes | normais e estarem integrados. Quando eles ndo sdo muito
utentes complicados, porque as vezes mesmo nas fases iniciais &€ um bocadinho

em fungdo do comportamento que eles adoptam.” EG6, 38 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior.
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“(...) a parte religiosa ¢ uma coisa que aderem muito facilmente e
Religido criam rotinas a volta disso, mesmo aqueles mais desorientados (...) por
ex. as vezes passam o dia ja a ndo dizer coisa com coisa e chegam a
igreja e rezam completamente e cantam tudo direitinho e naquele
ambiente ndo destoam de ninguém.” E6, 38 anos, formacao académica

ao nivel do ensino superior.

Referindo-se a falta de recursos humanos] “Trabalhar em grupos, mas
Trabalho em grupo isto ndo é sO para estes idosos, € transversal a todos eles, mesmo
porgue nés temos muitos idosos que tém ja uma deterioracdo cognitiva
avan¢ada e que ninguém fala que eles tenham deméncia, (...).” E6, 38

anos, formacédo académica ao nivel do ensino superior.

“Uma das estratégias utilizadas para a realizagdo das actividades é
em grupo tentamos integrar 0 maior numero de doentes nas
Actividades em grupo actividades. Claro que ndo estdo ajustadas as necessidades reais de
cada um.” E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.
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“(...) oriento para a prevenc¢do da incapacidade e para a promog¢do da
independéncia dos nossos idosos, que sdo trabalhos de grupo, ir de
Prevencéo da incapacidade e encontro e permitir que eles continuem aqui a realizar as actividades

promogéo da independéncia do de que gostam. Porque h& idosos que ndo integram grupos porque nao

idoso querem, mas gque eu promovo ou procuro que as actividades que eles
gostavam de fazer anteriormente se mantenham aqui. (...) facilito o
processo dessa actividade ca dentro, mas adaptada de outra forma,
ndo tem necessariamente todos os idosos estarem em grupo, ha outros
que nem querem coisa nenhuma.” E6, 38 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior

“Uma coisa que eu fago quando vou dar uma voltinha com o utente
Estimulacéo sensorial para fazer estimulacdo sensorial passo em frente ao espelho e digo
“Olhe para ali” e muitas vezes eles ndo se conhecem.” E9, 32 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior

“Temos alguns casos, muito poucos, que vém quando a familia come¢a

Estimulagéo cognitiva e x o
a perceber que eles estdo a perder algumas faculdades e ai nés

sensorial , . .
colocamo-los aqui com a terapeuta Ocupacional (T.O) a tentar
escrever e continuar a fazer alguma actividade.” ET7, 68 anos,

formacédo académica ao nivel do ensino superior.
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Participacao nas actividades

“(...) em termos de tratamento, acho que devemos ocupar estas
pessoas, tentar fazé-las sentirem-se Uteis, trabalharem a memoria,
trabalharem a concentragdo.” E5, 28 anos, formacdo académica ao

nivel do ensino superior.

“(...) eles participam nas actividades de terapia ocupacional [e nas]
actividades ludicas (...).” E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do

ensino superior.
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SUB-CATEGORIA

Familiar
Unidade de Anélise
Registo
Formal Semantica Contexto
[Referindo-se a presenca/preocupacdo dos familiares dos utentes com
DA] “(...) nunca fiz nenhuma relagdo directa, ndo sei, mas acho que
Estrutura familiar nao tera tanto a ver com o facto de ter ou ndo a deméncia, tem mesmo

a ver com a propria estrutura familiar. E a forma que se organizam
também se reflecte no momento que estdo presentes.” E1, 37 anos,

formag&o académica ao nivel do ensino superior.

Diferentes tipos de “Eu acho que € uma questdo que tem muitos factores envolvidos. Ha
relacionamento familiar familias de todos os tipos. O passado de cada familia € uma coisa que
conta bastante (...). Acho que ndo tem muito haver se tem a doen¢a ou
ndo. Acho que tem a ver com o tipo de relacéo da familia. E2, 29 anos,

formacéo académica ao nivel do ensino superior.

Importancia do estimulo . o . _
“A familia (...) também é importante que estimule e que continue a

familiar
pedir para fazerem coisas dentro do possivel.” E7, 68 anos, formagéo

academica ao nivel do ensino superior.
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SUB-CATEGORIA

Com a comunidade em geral

Unidade de Analise

Registo
Contexto
Formal Semaéntica
“Nos aqui tentamos também fazer formacgoes abertas ao exterior ou
tentamos, mesmo aos familiares (...) dar informagdes ou de panfletos,
Divulgacéo e formagdes ao divulgacéo de informagcéo ou pela internet, sites da internet que possam
exterior ver, ou livros. As vezes, panfletos, que é o mais facil ou porque é mais

simples e porque esta mais resumido, tentamos fazer formacdes para o

exterior. E2, 29 anos, formacéo académica ao nivel do ensino superior.

“Ha aqui uma casa de desporto e normalmente se nos ndo temos, eles
tém. Ou nos encaminhamos para l& ou eles encaminham para ca.
Trabalho em sinergias Apesar de ndo os conhecermos, é s6 nomes e telefone. Depois também
ha um grande envolvimento das conferéncias vicentinas que também
solicitam muitas ajudas técnicas”. E8, 31 anos, formacao académica ao

nivel do ensino superior.
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Maior envolvimento das escolas

“«

d um envolvimento cada vez mais das escolas (..) [é importante que
os alunos] comuniquem com os utentes que conhecam a realidade. E
muitas vezes também fazem teatro para os nossos utentes. O facto de se
disponibilizar aqui o auditdrio, também é uma forma de as pessoas
virem ao lar.” EB8, 31 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.
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TEMA

A Institucionalizacdo de Doentes de Alzheimer em Respostas Sociais Ndo Especificas
CATEGORIA
SUB-CATEGORIA

Imediatos/directos

Unidade de Analise

Registo

. Contexto
Formal Semantica

Ir de encontro as necessidades O principal desafio é ir de encontro aquilo que eles realmente

dos utentes e da familia necessitam e estarmos atentos e tentarmos responder as necessidades
deles e dos familiares.” E1, 37 anos, formacdo académica ao nivel do

ensino superior.

“Acho que também ¢é um desafio que é desmistificar a ideia do centro
Desmistificacdo daidelado | 4o 4ia e do lar. Porque as pessoas s6 vém para centro de dia, também

Centro de dia e do lar em ultimo recurso.” E2, 29 anos, formagdo académica ao nivel do

ensino superior.
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“Acho que o desafio como profissional é mesmo na prevengdo. A

detecgdo dos primeiros sintomas. Acho que é o maior desafio e formar

Formar as pessoas para a as pessoas em geral. (...) Um dos nossos objectivos é formar as
deteccgéo dos primeiros pessoas para detectarem os sintomas. (...) porque acho que as pessoas
sintomas tém essa dificuldade. E dificil muitas vezes as pessoas perceberem que

é uma doenca e que ndo é uma birra, nem um mau feitio. Penso que é o
maior desafio. Aqui na instituicdo, o maior desafio, para mim, seria
apostar mais na formacdo neste ambito, nas funcionarias ndo tanto
detectarem sintomas, mas se calhar como lidar com utente com
deméncia. E5, 28 anos, formacdo académica ao nivel do ensino

superior.

(...) um grande desafio era poder aplicar os meus conhecimentos da
Aplicagao dos conhecimentos | oshacialidade na prética. Ter nem que fosse duas tardes por semana
para fazer algum tipo de actividade que pudesse contribuir para o
estado geral destas pessoas. Parece ja um desejo e ndo um desafio.
Acho que pelo menos estou mais sensibilizada e consigo sensibilizar
quem esta comigo para alguns aspectos que se calhar antes nédo fazia

ideia.” E5, 28 anos, formagéo académica ao nivel do ensino superior.
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Resolucéo imediata do

problema

“Ha uma coisa que eu acho que nos fazemos. (...) bem ou mal fazemos
é: se ha uma necessidade, ha um problema é satisfeito de imediato,
nem gue estejamos ca até a meia-noite a resolver o problema. Mas
fazemo-lo. (...) Ele, precisa é naquele momento especifico. E acho que
se as instituicdes comecarem a dar uma resposta deste tipo. Acho que
se 0 Estado se empenhar neste tipo de situacao sera mais facil para a
populacdo em geral. O problema é que ndo vemos isso acontecer.” E9,

32 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.
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SUB-CATEGORIA

Indirectos

Unidade de Analise

Registo

Formal

Semantica Contexto

“Da minha experiéncia que acabo por ter (...) ndo temos uma unidade
especifica para este tipo de patologia, mas ja temos alguma

Criacao de uma unidade experiencia. (...) portanto nos temos consciéncia que podemos
especifica para esta populacdo | melhorar e sabemos como, (...) Haveria aqui um apoio para podermos
organizar e direccionar os utentes e provavelmente até criar uma
unidade especifica para este tipo de doentes.” E1, 37 anos, formagao

académica ao nivel do ensino superior.

“(...) parte de uma sensibilizacdo apesar dos proprios utentes das

Sensibilizag&o da doenca proprias pessoas que poderdo vir a ter deméncia.” E2, 29 anos,

formacdo académica ao nivel do ensino superior.
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Acompanhamento individual

Respostas adequadas e de maior

proximidade

Dar oportunidade ao utente de

escolher o seu espaco

“Agora era o ideal que estas pessoas tivessem depois um
acompanhamento individual, mas neste momento € impossivel mas se
houvesse dentro da instituicdo uma unidade especifica que ndo tinha
que ser aparte podia ser ca dentro com outros meios afectos,
adequados em quantidades diferentes eu penso que seria o ideal.” EB,

38 anos, formacdo académica ao nivel do ensino superior.

“(...) acho que apesar de se falar muito que nos realmente precisamos
de ter solugcbes para estas pessoas, solucBes mais adequadas que
passam por essas unidades por uma resposta em termos profissionais
mais de maior proximidade. (...) Precisam de onde estar, terem
funcionarias afectas de ter gente que tenha tempo para Ihes prestarem
cuidados, de ndo serem uma sobrecarga.” E6, 38 anos, formacao

academica ao nivel do ensino superior.

“Claro que o optimo era ter alguém ainda capaz que venha escolher o
seu espago para a sua vivencia futura.” E10, 25 anos, formacao

académica ao nivel do ensino superior.
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