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Introducao

O presente estudo insere-se num dos objectivos estratégicos do Instituto de Seguranca Social, I.P,
que é a produgio de «conhecimento através da concepgio, realizacio e acompanhamento de estudos nas dreas
da preven¢do, da exclusio social e promo¢do da inclusio e desenvolvimento».

E neste contexto que surge o estudo — «Situagao Social dos doentes de Alzheimer em Portugal: um

estudo exploratdrior — que teve dois objectivos especificos:

* Caracterizar a situagao social dos doentes de Alzheimer, o que implicou saber onde se encontram
geograficamente no territério nacional; quais os principais problemas e necessidades que assolam
o quotidiano dos doentes;

* Analisar o impacto social que a doenga de Alzheimer produz nos cuidadores, o que implicou
também conhecer quem sio, que cuidados prestam, quais as suas principais necessidades e que

apoios formais e informais recebem.

A atengao que pretendemos dar aos cuidadores familiares justifica-se, por um lado, porque conside-
ramos que o apoio diariamente prestado por milhares de familias aos doentes de Alzheimer tem, quase
sempre, pouca visibilidade e reconhecimento social. Por outro lado, as familias sdo indirectamente sofre-
doras, de forma oculta, da doenga de Alzheimer, além de poderem vir a ser afectadas pelos impactos sociais
(psicoldgicas, emocionais, fisicas, econémicas, entre outras) que esta acarreta. Esta andlise é, sem duvi-
da, uma primeira abordagem exploratdria a uma temdtica muito pouco abordada em Portugal como ¢é a
doenga crénica e o seu impacto na vida dos préprios doentes e na subsequente, qualidade vida das pes-
soas que rodeiam os doentes.

Estas foram algumas das questoes abordadas ao longo deste trabalho.

Num primeiro capitulo, ¢ feita uma breve descrigao da metodologia adoptada para, em seguida, num
segundo capitulo, se abordarem alguns dos pressupostos tedricos face a problemdtica da doenga de
Alzheimer e o seu impacto na esfera familiar.

No terceiro capitulo, caracterizam-se sociograficamente os doentes através das respostas das familias
que responderam ao inquérito por questiondrio, bem como se caracteriza o seu estado de satde,
nomeadamente, os sintomas e o conjunto de incapacidades originadas pela doenga e com repercussoes
inevitdveis na gestao das actividades da vida didria.

No quarto capitulo, descrevem-se as principais necessidades com que os doentes se confrontam no
seu quotidiano, quer no que respeita ao acesso aos servi¢os de sadde e de 4mbito social, quer ao exerci-
cio dos seus direitos sociais. Neste capitulo pretende-se ainda identificar os apoios formais que os doentes



usufruem e avaliar, indirecta e qualitativamente, as respostas sociais existentes (lares, servigos de apoio
domicilidrio, centros de dia) e, assim, identificar os diversos tipos de servicos existentes.

No guinto capitulo, caracteriza-se o papel da familia e dos principais cuidadores, nao sé na dimen-
s30 dos cuidados e servigos que prestam aos doentes, como no impacto que a doenga de Alzheimer tem
junto dos mesmos em dimensdes como a fisica, a emocional, social, até & forma como se concilia traba-
lho e familia. Este capitulo culmina com a determinag¢io do custo econémico que a doenga de Alzheimer
acarreta nos agregados familiares dos doentes.

O sexto capitulo visa identificar, a partir das percepgdes dos inquiridos, as principais medidas sociais
a privilegiar e que possam assim contribuir para melhorar a qualidade de vida dos doentes.

Por fim, o sétimo capitulo procura retirar conclusdes que permitam nao s6 tragar um retrato social
da situagao dos doentes de Alzheimer em Portugal, mas, também, reflectir sobre as potenciais politicas
sociais a implementar. Este trabalho pretende caracterizar os doentes de Alzheimer e teve como objecti-
vo tltimo identificar as suas necessidades e as principais respostas disponiveis a nivel nacional. Porque a
doenga de Alzheimer se constitui como um fenémeno multidimensional, as percepgdes sociais face a
doenga exigem politicas e medidas adequadas a especificidade desta problemdtica.

De salientar que o relatério apresentado foi elaborado pela AIC — Area de Investigagio e Conhe-
cimento, tendo tido a colaboragao da AED — Area de Envelhecimento e Dependéncia do Instituto da
Seguranga Social, I.P.

O envio, a recepgao dos questiondrios e posteriormente, a sua informatizagio, tratamento e inter-
pretagio em SPSS' foi realizada pela Area de Investigagao e Conhecimento do Instituto da Seguranga
Social, IP, entre Agosto e Outubro de 2004.

! Trata-se de um programa informdtico de tratamento estatistico de informagao.



Capitulo I — Metodologia

Calcular o nimero total de doentes de Alzheimer em Portugal constitui uma tarefa sem resultados
prdticos na medida em que nio existem estatisticas sistematizadas ou base de dados que permitam
localizar exactamente os doentes e muito menos chegar ao contacto directo com os mesmos. Neste sen-
tido, optou-se por recorrer 8 APFADA?, por ser a entidade mais representativa em Portugal dos doentes
de Alzheimer, a qual desde logo mostrou amplo interesse em colaborar pois também para esta os resul-
tados do estudo que nos proptinhamos realizar seriam fundamentais. Neste sentido, cientes de que se
trata de um estudo exploratério, inicidmos os primeiros contactos com a Associagao para se dar inicio
ao estudo, através de reunibes que tiveram como finalidade nao sé dar a conhecer os objectivos do pre-
sente trabalho, como também definir, em conjunto, os indicadores que pudessem traduzir e avaliar a
situagdo social dos doentes e familias. Em sequéncia desse trabalho, elaborou-se um desenho do guiao
do questiondrio que esteve subjacente a este inquérito.

O questiondrio aplicado obedeceu a uma organizagio estruturada com base em vérios blocos de per-
guntas: uma parte introdutéria de identificagao do principal cuidador, seguida de outra parte relativa aos
doentes e uma outra especificamente direccionada aos cuidadores familiares.

O Guio do questiondrio dividia-se em sete pontos temdticos:

* Identificacio sociogrifica do principal cuidador;

¢ Identificacio sociogrifica do doente de Alzheimer;

* Caracteriza¢ao do estado de satde do doente de Alzheimer;

* Identificagdo das necessidades individuais dos doentes e do tipo de apoios recebidos;
* Caracterizagao das acessibilidades aos servigos de satde e seguranca social;

* Avaliagao das redes familiares e do impacto da doenga na esfera familiar;

* Caracterizagao da situagao econémica do doente;

* Identificacio das medidas sociais a implementar no apoio aos doentes e suas familias.

A fim de testar o instrumento procedeu-se ao pré-teste’. O objectivo deste foi o de avaliar se os
inquiridos compreendiam da mesma forma as questdes, identificar aquelas que suscitavam maiores difi-
culdades de compreensao, as nio respostas, o vocabuldrio utilizado, bem como a impressao geral sobre
a totalidade do questiondrio. Em consequéncia da andlise efectuada procedeu-se a algumas rectificagoes
de questdes menos claras e introduziram-se outras propostas pelos participantes ou pela prépria
Associagio.

Depois de definido o universo de associados (foram totalizados 1640) foi enviado por correio um
inquérito por questiondrio a totalidade desses associados, acompanhado de uma carta informativa sobre

os objectivos do mesmo. A opgao de enviar ao universo dos associados prendeu-se com o facto de se

? Associagio Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer.

3 A preparagio do pré-teste processou-se por intermédio da Associagio, a qual solicitou a colabora¢io de 10 voluntdrios
que pudessem responder a uma primeira versio do instrumento. Com a colaboragao da APFADA foi feita, posteriormente,
uma primeira reunido conjunta no sentido de analisar quais as questdes assinaladas pelos familiares que fossem menos claras.
A APFADA deu um contributo decisivo, através de vdrias reunides, para a revisio do questiondrio final.



desconhecer a partida o nimero exacto de doentes, dado que entre os associados se constatou a existén-
cia de uma multiplicidade de sécios, familiares, amigos sem um contacto directo com doentes de
Alzheimer, ou mesmo simples cidadaos que colaboram em prol desta causa.

Os questiondrios foram enviados no inicio de Novembro de 2003 e a recep¢io dos mesmos decor-
reu entre essa data e o 1.° trimestre de 2004. Obtiveram-se 618 respostas, das quais se eliminaram, a par-
tida, as de associados que, por razoes de amizade ou profissionais, fazem parte da Associagdao, embora
sem um elemento directo ligado 4 doenca de Alzheimer. Elimindmos também todas as situagoes de pes-
soas cujo doente tivesse falecido hd alguns anos* por nao responderem 2 totalidade do questiondrio. No
entanto, consideraram-se todas as situagdes em que os familiares responderam praticamente a todo o
questiondrio, embora os doentes tivessem falecido hd menos de um més. Do total foram considerados
544 questiondrios.

A informagao levantada foi posteriormente informatizada em SPSS entre Abril e Julho de 2004 e
tratada e interpretada, entre Agosto e Outubro de 2004.

Considera-se que os resultados deste estudo, ao constituirem uma excelente base de diagndstico da
actual situagio das pessoas com doenga de Alzheimer, possa ser um meio para a defini¢ao de novas politi-
cas sociais dirigidas especificamente para os doentes de Alzheimer e suas familias, de forma a contribuir
para a melhoria da sua qualidade de vida.

“ Foram identificadas situagoes em que o doente j4 tinha falecido h4d mais de 5 anos.



Capitulo II — Enquadramento teérico

Abordar a situagao social dos doentes de Alzheimer remete-nos primeiramente para a caracterizagao
geral da doenga em aspectos como a sua sintomatologia e para as respectivas manifestagoes clinicas,
diagnéstico e tratamento disponivel.

2.1. A doencga de Alzheimer: do diagnéstico ao tratamento disponivel

A doenga de Alzheimer afecta 8 a 15% da populagio com mais de 65 anos de idade. (Ritchie e
Kildeia, 1995).

No mundo existem, actualmente, 17 a 25% de pessoas com Doenga de Alzheimer, o que representa
70% do conjunto das doengas que afectam a populagao geridtrica.

Nos EUA, os doentes de Alzheimer jd sao quatro milhées. Em Portugal estima-se em 60 mil o nimero
dos doentes de Alzheimer e que este nimero duplique no ano de 2005.

A doenga de Alzheimer ¢é a terceira causa de morte nos paises desenvolvidos, sendo que, em Portugal,
de 1999 para 2000, se registou um acréscimo superior a 24%, a nivel nacional, dos 6bitos pela doenca
de Alzheimer.

A OMS - ONU, 2001, no seu relatério sobre Satide Mental no mundo, refere que a doenca de
Alzheimer j4 representa um encargo tremendo na sociedade, com custos directos e indirectos.

Com o envelhecimento da populagio em consequéncia do aumento da esperanga de vida, especial-
mente nas regides industrializadas, a doenga de Alzheimer, provavelmente registard um aumento con-
siderdvel na préxima década, com dbvias repercussoes na sociedade.

Mas, a tradugio estatistica da doenca, nao consegue por si s6, demonstrar como esta situagao clinica
afecta os individuos e as familias que a vivenciam.

«A volta do Alzheimer» hd ainda um siléncio desamparado. A imagem estereotipada que se tem da
deméncia, levou a incapacidade de se criar uma percep¢io empdtica da doenga. O confinar os doentes,
devido as caracteristicas da doenga, no perimetro geogrifico da casa, enclausura-os no seu préprio sofri-
mento, na sua prépria solidao. Enclausura também os cuidadores.

Esta indiferenca impede-nos de conviver e viver com os doentes de Alzheimer.

Visualizemos, pois, a doenga nos seus diferentes vectores, pois s6 assim se cria solidariedade, com-
preensio, tolerincia e ternura. E, se olharmos a doenga de Alzheimer no contexto das populagdes mais
desfavorecidas, percebe-se que estas sdo as mais vulneraveis e esses doentes os mais desprotegidos. E um
drama ainda maior, quando a visualizamos em doentes isolados.

Entender a Doenca de Alzheimer é perceber que esta é um fenémeno multidimensional, ou seja, nao
h4 apenas um dnico factor explicativo da sua etiologia, mas sim vdrios factores, que interactuam, variando
constantemente a relagio entre os mesmos, apresentando assim a doenga um cardcter dinimico.

Entender os discursos sociais dominantes, a percep¢ao social da doenga, tem grande importancia nas
respostas sociais que se estabelecem.

O discurso social que a sociedade elabora, vem obviamente condicionar as respostas sociais e, por
vezes, surge a tentagao de, pela estatistica (sempre aquém da realidade), se defenderem abordagens redu-
toras do fenémeno e pela tragédia individual/familiar se defenderem proteccionismos irrealistas.

Assim, ¢ importante conhecer cada vez mais detalhadamente a realidade, desenvolvendo politicas

adequadas que respondam as necessidades reais ¢ nao tanto aos esteredtipos.



Este projecto é uma primeira abordagem a Doenga de Alzheimer, embora tenha tido por base um
estudo preliminar, realizado em parceria por diferentes entidades.

O objectivo ¢ tdo somente entender a doenga e criar parcerias, cumplicidades e solidariedades que
permitam que os recursos a criar, a desenvolver e a apoiar favorecam um acompanhamento adequado e
um suporte efectivo as pessoas com Doenga de Alzheimer, para que estas mantenham a melhor quali-
dade de vida possivel e a dignidade a que tém direito.

A doenga de Alzheimer e o seu diagnéstico

A doenca de Alzheimer é uma doenga degenerativa dado que, lenta e progressivamente, destréi as
células cerebrais °.

As células de certas dreas do cérebro comecam assim, a morrer, formando cicatrizes em forma de
estruturas microscépicas chamadas placas senis. Na medida em que as células morrem e sao formadas as
placas senis, o cérebro nao consegue mais funcionar como deveria. As 4dreas do cérebro que sao afectadas
por estas mudangas degenerativas controlam as fun¢des da meméria, concentragio e raciocinio. Outras
fungoes cerebrais como, por exemplo, os movimentos, ndo costumam ser afectadas, excepto em fases
muito avangadas da doenca.

O seu nome deve-se a um médico psiquiatra Alemio, Alois Alzheimer que, em 1906, identifica e
descreve, pela primeira vez, os sintomas e caracteristicas neuropatoldgicas da doenga, que acabou por ser
baptizada com o seu nome.

O inicio da Doenga de Alzheimer (DA) geralmente ocorre ap6s os 65 anos de idade, embora nio seja
raro que esta se manifeste mais cedo. Nao se pode, todavia, considerar a doenga como consequéncia inevita-
vel do envelhecimento, embora com o avancar da idade aumente, consideravelmente, a sua incidéncia.

Em certo niimero de casos a doenga de Alzheimer pode ter uma natureza familiar, enquanto que,
em outros, apenas uma pessoa da familia seja afectada.

A DA, dado geralmente ocorrer em individuos de determinada idade, tendia a ser identificada como
uma forma de deméncia ¢ pré-senil, em oposi¢ao a deméncia senil.

Hoje em dia, comega a ser mais comummente aceite o facto desta poder afectar individuos de ou-
tras faixas etdrias, mais jovens. Dai as referéncias que clinicamente se fazem, mencionando deméncia pré-
-senil ou deméncia senil de tipo Alzheimer, dependendo da idade da pessoa atingida.

A DA nio é uma doenga infecciosa nem contagiosa. E uma doenga que causa deterioragio geral da
sadde e 2 medida que progride surgem altera¢des nomeadamente a perda de peso, a deterioragao do sis-
tema imunolégico com o consequente aumento de riscos de infecgao, dai que a maioria dos doentes de
Alzheimer morra mais de complicagdes virias, por exemplo, pneumonias, do que da prépria doenga em si.

Como doenga crénica, tem uma evolu¢io, em média, de 2 a 10 anos, sendo que os sintomas impli-
cam geralmente uma deterioragao gradual, lenta e irrecuperdvel da capacidade de funcionamento da pes-
soa. Os danos cerebrais afectam o funcionamento mental, nomeadamente meméria, atengio, concen-
tracdo, linguagem, pensamento, que, por sua vez, tém repercussdes no seu comportamento. « Contudo,
quanto mais cedo na vida de uma pessoa se diagnostica a doenga mais as consequéncias tendem a ser gravosas/
[severas» .

> APFADA — Manual do Cuidador — 1.2 Edi¢ao — 1999 — pp. 16.

¢ O termo «deméncia» refere-se a uma série de sintomas que sao habitualmente observados em pessoas com doenca cere-
bral resultante de dano ou perda de células cerebrais. A perda de células cerebrais ¢ um processo natural, mas nas doengas que
conduzem & deméncia isto acontece de uma forma muito mais répida, e faz com que o cérebro da pessoa deixe de funcionar
da maneira habitual. Cf APFADA- Manual do Cuidador — 1.2 Ed. 1999 — p4g.15.

7 In www. Alzheimer.europe.org
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Se no inicio esses sintomas tendem a ser pouco valorizados, 2 medida que a doenga evolui tornam-
-se cada vez mais severos com uma interferéncia muito acentuada na vida profissional, no quotidiano
familiar e nas actividades sociais. Rotinas didrias como a higiene pessoal, o vestir, o comer, tornam-se
gradualmente impossiveis de ser efectuadas pelo préprio, ficando o doente completamente dependente
de terceiros para a sua realizacio.

E evidente que a evolugio da doenga pode variar de individuo para individuo e, nalguns casos,
a condigio da pessoa pode permanecer estdvel durante um tempo considerdvel e até aparentar algumas
melhoras, porém o prognéstico é sempre reservado.

A doenga de Alzheimer ¢ responsdvel por mais de metade de todos os casos de deméncia diagnosti-
cados. A outra causa mais comum de deméncia ¢ a deméncia vascular, sendo os restantes casos repar-
tidos por outras patologias, por exemplo, as resultantes de SIDA, Doenga de Creutzfelt-Jakob, Doenca
de corpos difusos de Lewy, de Sindroma de Down, Sindroma de Gerstmann-Staussler-Scheinker,
Doenga de Huntington, Doenga de Parkinson, Doenga de Pick, entre outras ®.

Nao h4 provas conclusivas que sugiram que haja um grupo em especial de pessoas com maior ou
menor aptiddo a desenvolver a doenga de Alzheimer. A etnia, ocupagdo profissional, situagio sécio-
-econémica nao sao determinantes na doenca. «<Em todo o caso, hd uma crescente evidéncia que sugere
que as pessoas com um nivel mais elevado tenham um risco inferior aquelas que tem um nivel mais baixo
de educac¢io».’

«Também ndo existe nenhum teste especifico para se chegar ao diagndstico. Este ¢ feito por exclusio e
através da observagio cuidadosa do estado fisico e mental do individuo afectado, mais do que, por a doenca
parecer evidente num determinado momento».'

Normalmente procede-se a uma avaliagao neuropsicolégica. Isto implica que se descubram possiveis
problemas com a meméria, linguagem, planificagio e atengao. Utiliza-se, frequentemente um teste sim-
ples denominado de Mini Avaliagio do Estado Mental (Mini-Mental State Examination), embora este
nio possa s por si conduzir ao diagndstico, sendo necessério utilizar ainda um ou mais dos seguintes
Exames Auxiliares de Diagndstico: Ressonincia Magnética Nuclear '; TAC (Tomografia Axial Compu-
turizada) **; Tomografia por emissio de Fotoes Unicos Computorizada'® e Tomografia por emissio de
Positroes .

«Em resumo, existem trés possibilidades para o diagnéstico da doenca de Alzheimer»:

* Doenga de Alzheimer possivel

O diagnéstico de doenga de Alzheimer possivel baseia-se na observagao de sintomas clinicos e na
deterioracio de duas ou mais fungdes cognitivas (por exemplo, meméria, linguagem ou pensamento)
quando existe uma segunda doenga que nao seja considerada como causa de deméncia, mas que torna o
diagnéstico da doenca de Alzheimer menos certo.

# APFADA- Manual do Cuidador (1999), 1.2 Edi¢ao, pdg. 15.

> IDEM, pdg. 17.

" IDEM, pég. 19.

" Possibilita uma imagem extremamente detalhada da estrutura do cérebro. Quando uma imagem ¢ colocada em cima
de outra, meses depois, é possivel ver mudangas num estddio recente, numa determinada parte do cérebro.

2 Mede a espessura de uma parte do cérebro, que se torna rapidamente mais delgado em pessoas com a doenca de
Alzheimer.

13 Pode ser utilizada para medir o fluxo do sangue no cérebro, que se detectou estar reduzido nas pessoas com a doenga
de Alzheimer, em consequéncia do mau funcionamento das células nervosas.

" A utilizagao desta técnica de digitalizagao encontra-se com frequéncia confinada sé 4 investigagao. Pode detectar
mudangas no modo como funciona o cérebro de uma pessoa com a doenga de Alzheimer. Pode, por exemplo, detectar padrées
anormais de consumo de glucose no cérebro.
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* Doenga de Alzheimer provivel
O diagnéstico é classificado de provdvel com base nos mesmos critérios utilizados no diagnéstico de
doenca de Alzheimer possivel, mas na auséncia de uma segunda doenga.

* Doenga de Alzheimer definitiva

A identificacao de placas e entrangados caracteristicos no cérebro sao a tinica forma de confirmar,
com certeza a doenga de Alzheimer. Por este motivo, o terceiro diagndstico, determinante da doenca de
Alzheimer, s pode ser efectuado através de biopsia ao cérebro ou depois da autépsia» .

Viver e Conviver com Alzheimer: Os diferentes estddios da doenca

O impacto do diagndstico de Alzheimer no doente, familia e niicleo de relagdes sociais ¢ enorme e
varia em fungio das caracteristicas da doenga e os diferentes estddios que poderemos identificar.
Embora, as pessoas com a doenca de Alzheimer, ndo sofram os mesmos sintomas pela mesma ordem,

ou com o mesmo grau de gravidade, existe um padrao geral de evolu¢ao da doenga, que permite identificar:

Estadio I: Ligeiro

Memédria e Comunicacio

Os problemas de meméria sio um dos primeiros sintomas, os mais evidentes, da Doenga de
Alzheimer. No seu inicio aparentam «uma normalidade» e consequentemente nem sempre sao valoriza-
dos ou detectdveis, embora possam ser incémodos. Porém, progressivamente, vao-se acentuando sendo
que, no caso da Doenga de Alzheimer, a memdria de acontecimentos recentes tende a ser a mais afectada,
encontrando-se aparentemente intacta a memdria de acontecimentos passados/antigos.

O doente apresenta também uma incapacidade real de apreender ou memorizar coisas novas. Como
diz um familiar «é como voltar a infincia, mas ao contrdrio, enquanto a crianga cresce, o doente de Alzheimer
regride '°.

Esta deterioragao da memdria acaba necessariamente por afectar a realizagao de actividades de vida
didria, resultando numa progressiva incapacidade de realizar tarefas ou actividades que antes eram banais
e quotidianas, como, por exemplo, apertar botdes, vestir-se, reconhecer o direito do avesso, etc.

Mas, ao déficit de meméria juntam-se outros que comprometem a capacidade cognitiva, nomeada-
mente, a capacidade de aten¢ao e concentragio, em que se verifica grande dificuldade, por exemplo, em
«seguir uma conversa», mostrando uma falta de espontaneidade e de ac¢ao.

A comunicagdo, principalmente a verbal, comega também a ficar afectada, apresentando o doente
tendéncia a, progressivamente, utilizar frases mais curtas e simples, bem como a «procurar palavras que
nao encontra.

Perde-se também gradualmente a capacidade de ler, escrever e resolver problemas matemadticos sim-
ples. Daqui decorre que a representagio simbdlica/ abstracta também ¢ afectada, o que se traduz, por
exemplo, na incapacidade de reconhecer o dinheiro ou até saber o prego real dos bens. Torna-se também
dificil associar formas geométricas a objectos reais, o que significa que os doentes nao sao capazes de
reproduzir um cubo, por ser demasiado abstracto.

" In, www.alzheimer-europe.org

' LACERDA, Tiago; 29 de Maio de 2003 «Sézinhos em casa», in Visao.
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Desorientagio espago-temporal

Em consequéncia da progressiva perda de memoria e da incapacidade de reconhecer pessoas e objectos
o doente de Alzheimer apresenta uma desorientagio espago-temporal. Embora nao seja muito notdria
nesta fase, ¢ frequente o doente perder-se no ambiente familiar e conhecido como a sua casa ou a rua
onde mora. Nao ¢ raro perderem-se no regresso a casa. O problema maior reside no facto de o doente
comegar a aperceber-se da doenca, o que ¢é gerador de grande ansiedade e até de medos.

Comportamento

Manifestam-se algumas altera¢oes de comportamento em consequéncia dos problemas acima referi-
dos, que podem ser mais ou menos notdrias, dependendo de um certo niimero de factores, tais como o
trabalho do paciente, a familia, o estilo de vida e a personalidade. Mudangas frequentes de humor,
ansiedade, depressao, frustracao, apatia, desconfianga, medo, impaciéncia sao alguns comportamentos
identificados.

Alguns doentes apresentam comportamento desinibido, mostrando uma familiaridade indevida
com estranhos ou desconsiderando regras convencionais de conduta social.

Em relagdo as actividades, as pessoas com doenga de Alzheimer frequentemente aborrecem-se por

quererem executar actividades e nao conseguirem.

Estadio II: Moderado

Nesta fase, a gravidade dos sintomas anteriormente identificados na sua generalidade, leva a que o
doente jé ndo possa exercer a sua actividade profissional e se verifique uma perca significativa da sua
autonomia, encontrando-se dependente de terceiros para as Actividades de Vida Didria.

Memdria e comunicagio

Agravam-se consideravelmente os problemas de memdria com relevo para a recordagio de eventos
recentes e afastados, embora a memdria para acontecimentos distantes permanega intacta por mais
tempo.

Dificuldade em reconhecer a sua prépria familia, uma vez desaparecida a associagio entre o rosto e
o nome. Torna-se também mais dificil interpretar os estimulos (tacto, paladar, vista e audi¢ao).

Os movimentos passam a ser cada vez menos frequentes, imprecisos e mais descoordenados pelo que,
actividades didrias, tais como lavar e vestir, se tornam impossiveis de executar sem ajuda, por causa da
perda de meméria, da confusao e da dificuldade em manipular objectos.

Pode ocorrer incontinéncia, quer em resultado das falhas de meméria, problemas de comunicagao
e dificuldades de ordem prética, quer em resultado de uma lesao cerebral, casos em que os sinais ndo sao
mais registados, nem reconhecidos.

Os problemas de comunicagao surgem mais marcados, incluindo a incapacidade para compreender
a palavra falada e escrita, assim como a dificuldade em falar e escrever. Neste estddio, nao é invulgar que

os pacientes repitam constantemente as mesmas palavras ou frases.

Desorientagio espaco-temporal

A nogio de tempo e de espago ¢ afectada, apresentando uma desorientagio espacial e dificuldade
com tarefas espaciais.

A ins6nia pode tornar-se um problema, por a diferenga entre dia e noite ter perdido o significado.
Os doentes comecam a dormir mais de dia, e menos de noite.

Impossibilidade de sairem sozinhos a rua, dado que se perdem, nao reconhecendo sequer a sua rua
ou casa, ou porque vao tendo cada vez menos estabilidade na sua postura corporal, podendo também ter
acidentes porque passaram a ter visao dupla (diplopia).
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Comportamento

O comportamento do doente sofre grandes alteragoes, podendo verificar-se delirios, alucinagoes,
agressividade, agita¢ao, mudangcas de personalidade, alteracoes sexuais e perda das nogoes de higiene, ou
tendéncia para a deambulagdo (andar de um lado para o outro).

Delirios sio comuns, especialmente aqueles envolvendo temas de perseguigdo (por ex., a convicgio
de que coisas colocadas em algum lugar e esquecidas foram roubadas).

Os pacientes tendem a sofrer de mudangas bruscas e frequentes de humor, podendo parecer cen-
trados em si préprios e recusar ajuda.

Estadio III: Severo

No terceiro estadio, pode-se dizer que o paciente sofre de deméncia grave.

As fungoes cognitivas desapareceram quase por completo. O doente perde a capacidade de enten-
der ou utilizar a linguagem e pode simplesmente repetir os finais das frases, sem compreender o signifi-
cado das palavras. A incontinéncia passa a ser total, perdendo-se a capacidade para andar, sentar, sorrir
e engolir.

O doente estd cada vez mais vulnerdvel a uma pneumonia, e corre o risco de fazer dlceras de dectbito
(escariar), caso nao seja regularmente posicionado.

Apresenta rigidez corporal, perde os reflexos aos estimulos, e pode tornar-se agitado e irritdvel. Um
acompanhamento constante é claramente necessdrio. No entanto, apesar da gravidade dos sintomas
neste estddio, os doentes ainda costumam responder bem ao toque e a suaves vozes familiares.

Por fim, ¢ de referir que se verificam também, algumas mudangas fisicas, nomeadamente a perda de
peso que pode ocorrer mesmo quando se mantém a ingestao da quantidade usual de alimentos. Pode
também acontecer por os doentes se esquecerem de mastigar ou de engolir, em particular nos dltimos
estddios da doenca.

Outra consequéncia da doenga de Alzheimer ¢ a redugio da massa muscular e, uma vez acamados,
podem surgir as consequentes as dlceras de pressao (escaras).

Lidar com o doente e a doenga ¢, em primeiro lugar para a familia, um dificil processo de adaptagio
a realidade que s6 a informagao e o esclarecimento eficaz sobre a sua evolugio poderdo contribuir para
um comportamento adequado e realista face a situagao.

Urge também reconhecer que, viver com alguém 24 horas por dia, quando esta pessoa doente estd
lentamente a perder as suas faculdades mentais, ¢ uma carga enorme para o cuidador e afecta de forma

muito significativa toda a familia.

Tratamento disponivel

Naio existe tratamento preventivo ou curativo para a doenga de Alzheimer. O objectivo do trata-
mento existente é apenas o de favorecer o controle dos sintomas mais incémodos.

Contudo, existem, disponiveis no mercado, medicamentos que podem favorecer a capacidade de
concentragio e memoria, mostrando, em alguns casos, serem capazes de atrasar temporariamente o
avango dos sintomas. Mas, ndo hd provas de que eles parem ou revertam o processo de dano celular.

Outros medicamentos possibilitam o alivio de certos sintomas, tais como a agitagao, a ansiedade,
a depressao, as alucinagdes, a confusio e a insénia.

Tratam os sintomas mas nio curam a doenga.

Porém, estes apenas se revelam eficazes num nimero reduzido de doentes e por um periodo breve
de tempo, podendo causar efeitos colaterais indesejéveis.
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Por essa razao aconselha-se geralmente a evitar medicamentos, a menos que sejam realmente
2.0 z . . . z 2.0 z z z .
necessarios. O acompanhamento por médico especialista é necessdrio sendo que também o ¢ pelo médico
de familia, tanto mais que ¢ importante diagnosticar outros problemas de satide, que podem ser tratados.
Embora a doenga de Alzheimer continue sendo uma sindroma de causa desconhecida e incurdvel,
nos ultimos anos as perspectivas de investigagao em rela¢io a doenga tém sido abordadas com um certo
optimismo realista, tendo em vista as possibilidades da ciéncia retardar os sintomas da enfermidade e até
poder descobrir, possiveis causas, factores de protecgao e de risco associados a doenga, bem como novos

tratamentos.

Aspectos éticos a considerar na relagao com as pessoas afectadas por deméncia

As questdes éticas assumem diferentes caracteristicas consoante os diversos paises, que integram a
Comunidade Europeia, sendo que os paises latinos terao ainda lacunas significativas no que concerne a
estes aspectos, encontrando-se a decorrer uma revisao das Recomendag¢oes da Comissao de Ministros do
Conselho da Europa com o objectivo de procurar harmonizar a legislagao dos vérios paises membros
sobre esta matéria e assim melhorar os direitos legais e, implicitamente, a protec¢do a pessoa adulta inca-
pacitada por deméncia

«Os trés temas actualmente em revisdo sio:

1. — A Tutela, como forma de suprimento da vontade, e a necessidade de actualizar a legislagio em
vigor as novas necessidades.

2. — A ndo restrigio da Liberdade de Movimentos do doente (também a aplicagio das normas rela-
tivas ao respeito pela liberdade da pessoa, mais especificamente & observincia da nao restriio da
liberdade de movimentos, é repetidamente ignorada)

3. — O direito & informagio, & decisio e ao consentimento pelo doente no dmbito da satide (uma vez
que nem sempre os preceitos da Bioética sio cumpridos, apesar de existir uma legislacio recente e
actualizada).

A figura do TUTOR ou CURADOR, bem conbecida noutros paises, tem em Portugal uma projeccio
menor, estando presentemente a ser objecto de trabalho duma comissio de juristas.

O TUTOR pode ndo ser necessariamente a pessoa mais proxima, ou familiar do doente, e destina-se
a substituir a pessoa doente, agindo por ela, melhor dizendo, suprindo a sua vontade, quando a pes-
soa perde a capacidade de escolha e decisio, em parte ou no todo.

Pretende-se igualmente evitar situacoes de conflitos de interesses, e, quando possivel estimular o
envolvimento de familiares e amigos, desde que com o fim de ser por bem do doente.

E ¢é evidente, uma figura necessdria nos numerosos casos em que a pessoa doente vive s6 e nio tem
Jfamilia» .

Ainda no que concerne aos aspectos éticos hd que ter em atengao as questdes ligadas a eventuais
negligéncias e maus tratos, bem como atitudes de desrespeito face a dignidade do doente como por ex.:
infantilizagdo, restrigao da liberdade de movimento (a nao ser que a mesma se justifique para garantir a
seguranca do doente), excesso de medicagio ou medicagio sem acompanhamento médico e falta de

respeito pela sua intimidade e privacidade (entre outras).

7 Leitdo, Olivia Robusto — «Aspectos éticos no trato das pessoas afectadas por deméncia», in Revista Alzheimer Portugal
n.° 13.
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H4 que ter também em atengdo que o doente, dependendo do grau de incapacidade em que se
encontra, tem o direito de optar se quer ou nio ser informado sobre a sua situa¢ao clinica e de falar ou
nio sobre ela com familiares ou amigos. O desejo de confidencialidade deve ser respeitado.

O doente de Alzheimer, como todos os doentes, para além da fase da doenga em que se encontra e
dos sintomas que apresenta, ¢ sempre sensivel a forma como ¢ tratado reagindo positivamente ao afecto
(voz suave, toque, beijo) e reagindo negativamente ao facto de o ignorarem e/ou demonstrarem com-
portamentos de agressividade.

Contudo, seria sempre preferivel encontrar-se um consenso entre doente, médico e familiares e/ou
amigos no sentido de definir uma plataforma de entendimento quanto a forma de tratar o doente
durante as vdrias fases da doenga e, sempre que seja possivel, envolvé-lo e incentivi-lo a tomar decisoes,
antes que a sua situagao clinica seja impeditiva de o fazer.

No sentido de mediar eventuais divergéncias/conflitos que existam, é importante a interven¢ao dos
médicos e de técnicos com formagao e treino especifico, nomeadamente assistentes sociais e psicélogos,
que poderao intervir de forma adequada e acertiva nas questdes mais susceptiveis de gerar disfungoes
entre doente/familia/amigos, prestando informagdes de ordem viria e dialogando com os virios inter-
venientes, de modo a reduzir «ruidos de comunicagao» e a criar uma dinimica facilitadora de didlogo.

Poderao também prestar apoio psicossocial aos cuidadores, ajudando a «desmontar»/desconstruir
comportamentos contraditdrios.

2.2. A dimensao do problema em Portugal

A doenga de Alzheimer ¢ uma das formas mais comuns de deméncia e mais frequente nos paises
industrializados. Segundo a Pfizer (2004) '* estima-se que existam em todo o mundo entre 15 e os 20
milhes de doentes de Alzheimer e prevé-se que a sua incidéncia aumente em flecha a partir dos 60 anos
de idade, pensando-se que possa triplicar por cada 10 anos, ap6s os 65 anos de idade.

Embora nio existam dados precisos, em Portugal estima-se ”, segundo projecges efectuadas em
1999 %, aplicando os coeficientes europeus de prevaléncia da doenga de Alzheimer 4 populagao por-
tuguesa com base no Censo de 1991 que existam, actualmente, em Portugal entre 60 a 70 mil doentes
com Alzheimer, dos quais uma percentagem cada vez mais significativa tem menos de 50 anos. No
entanto, a sua incidéncia tende a aumentar nos grupos etdrios mais envelhecidos, sobretudo, no grupo
com idade superior a 80 anos. As estimativas apontam para um aumento de 40% nos préximos anos?'.

Muitos desses doentes nao estao diagnosticados, sendo a mortalidade a tnica fonte que permite
estimar, indirectamente, o nimero de doentes de Alzheimer.

Apesar da reduzida propor¢ao em termos globais na mortalidade, a doenca de Alzheimer tem tido
particular relevo no conjunto das causas de morte, originadas por doencas do sistema nervoso em
Portugal. Segundo as Estatisticas da Satide (2000) e através da mortalidade, verificamos que o total de
6bitos registados de mulheres ¢ ligeiramente superior ao dos homens, em todos os grupos etérios, excep-
tuando no grupo com idade inferior a 64 anos. A maior prevaléncia de ébitos motivado pela doenca de
Alzheimer revela ser no grupo entre os 75 ¢ os 84 anos.

¥ www.pfizer.pt

" APFADA in htt/satide.sapo.pt de 29 do Julho de 2001.

2 Farmdcia Portuguesa n.° 118 — Julho / Agosto de 1999, p. 29.
2 APFADA in htt/sadde.sapo.pt de 29 do Julho de 2001.
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Grifico n.° 1 — Obitos por causa de morte (doenga de Alzheimer) / 2000 — va
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Fonte: INE (2002), Estatisticas da Saude, p. 154
Em 2001 existiu um aumento do ndmero de ébitos em ambos os géneros, embora a preponderan-
cia das mulheres continue a ser ligeiramente superior em todos os grupos etdrios. A maior incidéncia de

6bitos femininos ¢ superior sobretudo, no que se refere ao grupo dos 75-79 anos e 80-84 anos.

Grifico n.° 2 — Obitos por causa de morte (doenga de Alzheimer) / 2001 — va
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Fonte: INE (2003), Estatisticas da Sauide, p. 198

2.3. A problematica dos prestadores de cuidados: zipos de cuidados e impactos na esfera
Jamiliar

Nas dltimas décadas vérios estudos tém retratado que a situagao dos idosos, quando atingidos por
doengas incapacitantes, sobretudo do foro neuroldgico, além de implicar um grau de dependéncia ele-
vado, tem implicagdes de varia ordem, quer no individuo, quer em toda a envolvente familiar e social
do doente. Karsch (1998), entre outros autores, sustenta que, nestes casos, os cuidados sao prestados na
maioria dos paises desenvolvidos pelo sistema informal composto, fundamentalmente, pela familia, onde
se destaca o papel das mulheres.

Os vérios estudos existentes sobre cuidados familiares salientam o papel desempenhado sobretudo
pelos conjuges e filhos (Karsh et. al, 1998; Bris, 1994; Gil, 1998; Wall, et al. 2002).

Virios trabalhos efectuados sobre o papel dos prestadores de cuidados aos idosos %, no qual se
inserem os relatérios de actividades do Programa de Apoio Integrado a Idosos, desde 1997/98 até hoje?,

2 Entende-se por prestadores de cuidados os individuos que prestam ajuda (instrumental, acompanhamento) as pessoas
idosas contemplando familia directa, alargada, vizinhos, amigos, voluntdrios, cuja acgao é complementar 2 acgio destes servigos.

2 MTSS, Programa de Apoio Integrado a Idosos (PAII), Relatério de Actividades, IDS/DGS.
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tipificam os prestadores de cuidados como sendo maioritariamente do género feminino, pertencente a
familia directa, sobretudo, cénjuges e filhos. «As prestadoras femininas tém idades compreendidas entre os
30-49 anos (filhas) e os 65-69 anos (conjuge). Os prestadores masculinos tém idade compreendida entre os 30-
-49 anos (filhos) e entre os 75-79 anos (conjugeh**. Para além de revelarem uma escolaridade de 4 anos, em
ambos os géneros, os prestadores estao em situagio de reforma ou encontram-se ainda no activo.

Num outro estudo de caso Gil (1999), tipifica os prestadores de cuidados como sendo casados, no acti-
vo, com idades compreendidas entre os 40 e os 50 anos. Relativamente ao grau de participagao dos filhos
no cuidado aos pais, verifica-se que existe uma distincia significativa entre os géneros, nao sé enquanto
prestadores de servios, mas também enquanto pélos dinamizadores das sociabilidades familiares. A pre-
senca feminina caracteriza-se por ser muito mais continua e regular, traduzida por servigos, bens e suportes
emocionais. O que vem confirmar, por um lado, a forte verticalidade das redes sociais, com o predominio da
linha vertical (filhos) e, por outro lado, em matéria instrumental, as ajudas dadas e recebidas sio fortemente
laterizadas, na medida em que os suportes se manifestam, sobretudo, na linha feminina.

Todavia, 0 mesmo estudo conclui que & medida que, os graus de incapacidade aumentam, maior ¢
a intervencao dos servigos formais (servicos de apoio domicilidrio) e menor é a participagio dos sistemas
das redes informais, ainda que os filhos e conjuges se apresentem como os prestadores de cuidados mais
regulares. Este resultado vai ao encontro de um outro estudo levado a cabo em Portugal por Wall e José
(2002) que aponta para que quando o idoso se torna dependente s3o, na grande maioria, os familiares
directos (conjuges e filhos) que se encontram na primeira linha da prestagao de cuidados.

Estudos desenvolvidos nos Estados Unidos revelam que cerca de um milhio de doentes sao trata-
dos em casa do conjuge e/ou outro familiar, despendendo os cuidadores cerca de quarenta horas sema-
nais no apoio, directo ou indirecto, aos doentes. A maioria dos cuidadores sao mulheres (72%), das quais
23% sdo as esposas € 29% as filhas®.

Todos os estudos que abordam a questdo da presta¢ao dos cuidados confluem para um elemento
comum: — a necessidade de uma assisténcia permanente gera quase sempre um custo elevado para quem
decide cuidar dos seus familiares, sendo mais notério em situagdes que se prolongam durante vérios anos,
entre as quais se destaca a doenca de Alzheimer. A incapacidade intelectual é acompanhada progressiva-
mente pela perda da capacidade funcional e, consequentemente, acarreta a dependéncia face a uma ter-
ceira pessoa e a crescente necessidade de cuidados de longa duragao.

Por defini¢io o cuidador é a pessoa que, de forma quotidiana, presta apoios no sentido de satisfazer
as necessidades bdsicas e psicossociais do doente ou supervisiona o doente no seu domicilio. Como resul-
tado da fungao desempenhada pelo cuidador, este pode apresentar um conjunto de problemas fisicos,
mentais e socioeconémicos. Hung, Sanchez e Bello (1999) * denominam este processo por sobrecarga
(«Burden»). Este conceito designa os efeitos negativos da tarefa de cuidar sobre o cuidador e comporta

duas dimensoes:

* as exigéncias dos cuidados prestados nomeadamente as actividades pessoais da vida didria (higiene
pessoal, vestir, ir ao WC, alimentagao, mobilidade) e as actividades instrumentais da vida didria (tra-
balhos domésticos, preparagao de refei¢oes, gestao do dinheiro, medicamentos, ir as compras,
actividades de acompanhamento, entre outras). Para além dos cuidados prestados e das actividades

2 PAII, (2001) «Relatério de Actividades, Ministério da Seguranga Social e do Trabalho, Direcgao Geral de Satde e
Instituto para o Desenvolvimento Social, pp. 33.

» DAVID, Ana Cristina, FERNANDES, Constanga; FIRMINO, Horicio (1996), «Alzheimer — o doente, a familia e a
institui¢do» in Geriatria, Revista Portuguesa de Medicina Geridtrica, n.° 81, vol. IX, pp. 10 - 11.

% www.gerontologia.org.
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de acompanhamento, o tempo despendido, o custo econdémico (as despesas), bem como a per-
cep¢ao das dificuldades que os cuidadores se confrontam no seu dia a dia, ao conciliar outras
responsabilidades familiares (o cuidado com os filhos, as tarefas domésticas) e laborais, sdo varidveis

utilizadas frequentemente;

* a outra dimensao ¢é a percep¢do que o cuidador possui da repercussido emocional das exigéncias ou pro-
blemas relacionados com o acto de cuidar. Esta envolve as reacgdes emocionais perante a tarefa de
cuidar e o impacto que as tarefas de cuidar tém na vida do cuidador.

O encargo para a pessoa que cuida reflecte-se em diferentes dreas da sua vida, entre outras:

* Tarefas domésticas

* Relagdes conjugais

* Relagoes familiares e sociais
* Desenvolvimento pessoal

* Tempo livre

* Economia familiar

* Satide mental

Um dos efeitos do impacto da doenca nos cuidadores directos é ao nivel da sadde mental. « Os niveis
de ansiedade encontrados sio elevados e a depressio existe, essencialmente nas mulheres (26% das esposas tém
critérios para depressido maior ou distiirbio depressivo intermitante e 25% para distiirbio depressivo na fase
inicial do processo demencial) por vezes em reac¢io a sentimentos de raiva, frustracio e culpa pela impotén-
cia» sentida na resolugio do problema que tém em maos?.

Para além do impacto em termos de saide mental, a doenca fisica atinge muitos dos cuidadores,
apresentando variados sintomas entre os quais se destaca a hipertensio, insénia, palpitagoes, apatia e um
maior consumo de dlcool. Para além disso, existe uma maior propensio para o consumo de psicofirma-
cos (David, et. 1996).

Paleo, Falcén e Rodriguez (2004) ** identificam, numa amostra de 100 cuidadores de doentes de
Alzheimer, 90% que revelou sintomas como ansiedade, tristeza, dificuldade de concentragdo. Para além
do stress, os cuidadores padeciam de alteragoes fisicas, tais como a diminuigao do sistema imunitdrio,
alteracoes metabdlicas e do sistema cardiovascular, entre outras. O estudo conclui que os sintomas a nivel
psicolégico variam com o tempo de duragao dos cuidados, agravando-se 2 medida que o tempo como
cuidador ¢ maior.

Outra varidvel que intervém na emergéncia dos sintomas, no presente estudo, ¢ o isolamento em
que muitos dos cuidadores (80%) se encontram, desempenhando as actividades, sem qualquer ajuda de
terceiros. A partilha das actividades de cuidados com outros elementos da familia era apenas comum a
20% da amostra em estudo.

O encargo crescente do cuidador face as tarefas quotidianas, associada a carga psicolégica determi-
nada por situagdes em que o doente tem comportamentos de agressao, a perda da relagao conjugal e inti-
ma, tém, naturalmente, repercussoes, na pessoa que cuida.

A depressao é um quadro clinico comum entre os prestadores de cuidadores a familiares com doenga

de Alzheimer.

7 IDEM, 11-12.
# PALEOP, Nancy; FALCON, Nieves; RODRIGUEZ, Lester (2004), «Los cuidadores, victimas secundarias de la enfer-

medad de Alzheimer», in www.psiquiatria.com.
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Begany et. al (1996) referem que cerca de metade dos prestadores estdo clinicamente deprimidos,
sobretudo, devido ao isolamento social e ao stress constante em que vivem®. A saida para muitos destes
prestadores ¢ a interrup¢io dos cuidados e a decisao por um processo de institucionalizagao. Morris
(1988) considera que a opgao por manter um doente demente na comunidade estd mais relacionado com
o grau de apoio familiar que o prestador pode usufruir, do que propriamente com o grau de incapaci-
dade da pessoa cuidada®.

Por outro lado, as actividades sociais e de lazer diminuem, o circulo de relacoes sociais também se vai
estreitando, originando muitas vezes situagoes de isolamento do casal e da prépria rede familiar.

Uma outra consequéncia é ao nfvel econdmico. Para além de o doente de Alzheimer ser forcado,
muitas vezes, a uma reforma compulsiva por incapacidade, os familiares cuidadores sao levados, por sua
vez, a abdicar da sua prépria actividade profissional.

As evidéncias empiricas em vdrios estudos® mostram que as doengas geradoras de dependéncia
determinam despesas crescentes. A necessidade de uma assisténcia permanente gera um custo elevado
para os familiares, nao s6 traduzido num aumento de despesas, constituindo geralmente uma fatia impor-
tante dos orcamentos familiares.

O que se pode concluir dos varios estudos ¢ que o encargo que os cuidados pressupoem ¢ multidi-
mensional, isto ¢, social (isolamento social), econémico, emocional e fisico, este tltimo traduzido pelo
aumento da morbilidade fisica e psiquica dos cuidadores.

O que estd subjacente a todos os estudos desenvolvidos sobre a problemdtica dos cuidadores ¢, sem
dudvida, a preocupagio sobre a qualidade de vida dos doentes de Alzheimer mas, em simultineo, os estu-
dos analisados tém um ponto em comum que ¢ alertar para o impacto que a doenga de Alzheimer gera
nos cuidadores que se encontram na linha da frente da prestagao dos cuidados. Esta preocupagio visa
nio sé dar visibilidade ao encargo que constitui ter um doente de Alzheimer permanentemente mas, tam-
bém, a forma como isso se repercute na vida de quem cuida e na sua subsequente, qualidade de vida.
O conceito de Qualidade de vida segundo a Organiza¢ao Mundial de Satdde (1994) nao sé comporta
varidveis que dizem respeito a satde fisica de uma pessoa mas ao seu estado psicolégico, as suas relagoes
sociais e profissionais, as suas crengas e a relagio com o meio que rodeia o individuo. Sem qualidade de
vida e sem apoio social, informal ou formal, o risco de isolamento e sobrecarga é maior, bem como as
situagdes de desgaste e stress que influem na prépria qualidade da prestagao.

E com este intuito que apresentaremos, de seguida, o retrato social dos doentes e familias que cuidam
dos doentes de Alzheimer.

? Begany et. al (1996) citado por, BRITO, Luisa (2002), «A Satide mental dos prestadores de cuidados a familiares idosos»,
Quarteto, Coimbra, pp. 36.

3 Morris (1988), citado por Brito, Lufsa (2002), «A Saside mental dos prestadores de cuidados a familiares idosos», Quarteto,
Coimbra, pp. 36.

31 CALDAS, Célia Pereira (2003), «Envelhecimento com dependéncia: responsabilidades e demandas da familia», in
Cadernos Satide Piiblica, 19 (3):773-781, Rio de Janeiro, pp. 774.
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Capitulo III — Situac¢ao social dos doentes de Alzheimer:
alguns dados exploratérios

O presente capitulo tem como objectivo caracterizar sociograficamente os doentes alvo do presente

estudo e responder, assim, a um conjunto de questdes, tais como:

* Qual o seu género?

* Qual a sua idade?

* Quais as suas habilita¢oes literdrias?
* Qual o seu estado civil?

* Qual o seu estado de dependéncia?

3.1. Caracterizagao sociografica dos doentes de Alzheimer. Quem sao?
Género

Da caracterizagao sociogréfica obtida acerca dos 544 doentes, verificimos que 67% deles sao mulhe-
res € 33% homens.

Grifico n.° 3 — Género dos doentes de Alzheimer (%)
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67

Fonte: ISS, 1.2, 2004

Grupo Etério

A maioria dos doentes de Alzheimer (73%) tem idade superior a 61 anos, ainda que exista uma per-
centagem importante (18%) de doentes com idade entre os 51 e os 60 anos. Ainda que seja um valor
residual, 6% dos doentes tem idade inferior a 50 anos. A idade média desta populagao situa-se nos 76
anos de idade.

Griéfico n.° 4 — Grupos Etdrios dos doentes de Alzheimer (%)
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Estado civil

Mais de metade dos doentes (64%) ¢ casada, enquanto que 27% ¢ vidva.

Griafico n.° 5 — Estado civil dos doentes de Alzheimer (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Habilitagoes literarias

Estamos perante uma populagao pouco escolarizada em que quase metade (42,5%) tem uma esco-
laridade bdsica, enquanto que 24% nio tem qualquer escolaridade ou apenas sabe assinar/ler/escrever.

Somente uma pequena minoria possui formagao média (8,5%) ou superior (5,1%).

Grifico n.° 6 — Habilitac¢oes literdrias dos doentes de Alzheimer (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Fonte de rendimento

Na globalidade a maioria dos doentes tem como principal fonte de rendimento uma pensao, ainda
que predomine a pensio de reforma (60,7%) ou de invalidez (17,6%), 7,5% vive a cargo da familia, sem
qualquer meio de subsisténcia, sendo na sua maioria mulheres.

Dos individuos sem qualquer meio de subsisténcia, 5,5% sao igualmente mulheres que ainda nao
atingiram a idade estipulada por lei para terem direito a uma pensio social *, 0 que aumenta o risco de
uma maior susceptibilidade a processos de exclusao social.

32 A pensio social de velhice, do regime nao contributivo, implica duas condi¢oes de atribuicao: Idade igual ou superior
a 65 anos e rendimentos mensais iliquidos nio superiores a 30% do Saldrio Minimo Nacional, ou 50% desse saldrio, tratan-
do-se de casal (condigdo de recursos). A pensio social de invalidez implica duas condi¢oes: a idade igual ou superior a 18 anos;
uma incapacidade permanente para toda e qualquer profissdo, confirmada pelo sistema (SVI) e os rendimentos mensais iliqui-
dos ndo superiores a 30% do saldrio minimo nacional, o de casal (condi¢ao de recursos).

Estes dados referem-se ao ano de 2004 e utilizou-se como fonte o site do Ministério da Seguranca Social e do Trabalho

(www. seg-social.pt).
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Esta constatagdo vai ao encontro do relatério portugués, no ambito do projecto Europeu MERI
(2004), que conclui que existe uma sobreapresentagao das mulheres nos regimes de pensées mais desfa-
vordveis, ainda que com tendéncia decrescente. Nesta desvantagem social concorrem virios factores, tais
como, o percurso profissional e a respectiva constitui¢ao de uma carreira contributiva para a seguranga
social, o nivel de remunera¢oes auferido durante a vida activa e, ainda, o préprio percurso de vida, muitas
vezes marcado por um passado de dependéncia econdmica em razao da auséncia de actividade profis-
sional, como ¢ salientado também por um estudo qualitativo de base territorial *.

Grifico n.° 7 — Origem do rendimento mensal dos doentes de Alzheimer (%) **
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Fonte: ISS, I.P, 2004 N: 657

Profissao

Como concluimos anteriormente, o rendimento mensal provém na sua maioria das pensdes de
reforma e surge, quase sempre, como um produto da trajectéria educacional e profissional dos indivi-
duos. Assim, em relagdo a dltima profissao exercida pelos doentes, podemos identificar vérios tipos de
profissoes:

* 43 % sao trabalhadores nio qualificados;
* 18% e 8%, respectivamente, exerciam profissdes de nivel intermédio ou eram operdrios, artificies
e trabalhadores similares;

* Profissoes ligadas a servigos (7%) ou profissoes intelectuais e cientificas (6%).

Griéfico n.° 8 — Profissio dos doentes de Alzheimer no passado (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

% Perista et al, 1997 citado por Quaresma, M. L. e GiL, A. (2004), <MERI — Living conditions of older women in Europe—
Results of the 12 country research project MERI — Relatério de Portugal», pp. 15-16.

% Dado que estamos perante uma questio multipla o total da % excede os 100%.
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Quando relacionamos o tipo de profissio exercida com o género, podemos concluir que, no cém-
puto geral, os homens possufam profissoes mais qualificadas do que as mulheres. As profissoes técnicas
e as de nivel intermédio, eram as profissdes preponderantes, no caso dos homens. Mais de metade das
mulheres (58%) exerciam trabalhos nao qualificados, embora 10% exercesse profissoes de nivel inter-
médio. Estes dados levam-nos a concluir que a actividade profissional exercida no passado ¢é reveladora
das nitidas desigualdades de oportunidades por género. Contudo, este resultado reporta-se a década de

50/60, que necessariamente apresentava uma organizagao social, econémica, politica e cultural especifica.
Grifico n.° 9 — Profissao segundo o género do doente de Alzheimer (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Onde vivem?

Mais de metade dos doentes de Alzheimer reside na regido de Lisboa (60%), seguida das Regides
Norte (16%) e Centro (11%). O menor nimero de doentes localiza-se no Alentejo e no Algarve com
3%, respectivamente. A Regiao Auténoma da Madeira apresenta um valor de 4%.

Griéfico n.° 10 — Regiao de residéncia dos doentes de Alzheimer (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004
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Vejamos por regido quais os distritos mais representados.
O distrito de Lisboa regista o maior ndmero de individuos com 47% do total. O distrito do Porto
e de Setdbal apresentam-se em segundo lugar, a nivel nacional, como os distritos mais representados com

11%, respectivamente.

Quadro n.° 1 — Distrito de residéncia dos doentes de Alzheimer (%)

Regiao Distrito Va %
Norte Braga 10 2
Porto 59 11
Viana do Castelo 1
Vila Real 9 2
Centro Aveiro 17 3
Castelo Branco 1
Coimbra 12 2
Guarda 5 1
Leiria 20 4
Viseu 2 0,4
Lisboa Lisboa 255 47
e Vale do Tejo Santarém 18 3
Setdbal 57 11
Alentejo Beja 9 2
Evora 2 0,4
Portalegre 3 1
Algarve Faro 14 3
R.A.Acores | Angra do Herofsmo 7 1
R.A. Madeira Funchal 21 4
N/R 14 3

Fonte: ISS, I.P, 2004

Com quem vivem?

A maioria dos doentes vive com a familia directa, cdnjuges (44%) e filhos (29%), com uma pre-
ponderincia das filhas. A familia alargada (irmaos, primos, sobrinhos) expressa um valor importante de
10%, bem como os que vivem em instituicao (11%). Ainda que minoritirio, 2% da populacao vive sé.

q ¢ q populag

Griéfico n.° 11 — Com quem vivem os doentes de Alzheimer (%) *°
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% Dado tratar-se de uma questao multipla o N corresponde a 712.
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Em sintese, estamos perante uma populagao em que a idade média s3o os 76 anos, com uma
preponderincia das mulheres, em situacio de reforma ou de invalidez, a viver com a familia
directa e a residir sobretudo na regido de Lisboa e Vale do Tejo, Norte e Centro.

3.2. Caracteriza¢ao do estado de satide dos doentes de Alzheimer

Caracterizar a doenga de Alzheimer remete-nos, naturalmente, para um quadro-tipo, onde os
doentes apresentam como principais sintomas a progressiva degradacio das fungdes cognitivas e uma
grave redu¢ao da autonomia pessoal e da adequagao do comportamento.

Tendo em vista caracterizar os principais tragos da doenca a andlise incidird, em seguida, na identi-
ficagao dos principais sintomas que os doentes revelam no seu dia a dia, ressaltando também o tempo
durante o qual os doentes «conviver» com a doenga.

Por se constituir como uma doenga muito incapacitante, que comega por aniquilar a meméria e,
progressivamente as restantes fungdes mentais, até originar a total perda de autonomia, iremos, de igual
modo, caracterizar a forma como esta doenga influi no exercicio de algumas actividades bdsicas na vida
do doente. Estas actividades foram dimensionadas em dois tipos:

* actividades pessoais da vida didria (higiene, vestir, alimenta¢do, mobilidade) (APVD);
* actividades instrumentais da vida didria (tarefas domésticas, deslocagao a uma consulta, entre outras)

(AIVD) *.

Na trajectéria da doenga e no surgimento dos primeiros sintomas, o tempo ¢ um factor determi-
nante para o nivel funcional em que o doente de Alzheimer se encontra.

Tempo de manifestacao da doenga

Da leitura do grafico seguinte podemos concluir que estamos perante uma populagao em que os sin-
tomas da doenga de Alzheimer ja ocorreram h4 alguns anos, em 34% dos doentes revelou-se hd mais de

7 anos. No entanto, existe uma percentagem significativa em que a manifestagao da doenga ocorreu entre

3 a4 anos (27%) e os 5 a 6 anos (25%).

Griéfico n.° 12 — Tempo de manifestacao da doenga de Alzheimer (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

36 Utilizdmos a escala de medicao utilizada por Kees Knipscheer (1995) para os niveis de incapacidade.
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No entanto, ainda que agregada numa dnica categoria >7 anos — e por estarmos perante tempos de
manifesta¢ao distintos e com estddios de evolugao também distintos, vejamos os diferenciais dos valores
no que concerne aos doentes com uma manifestago superior a 7 anos.

Do subgrupo em que foi diagnosticada a doenga hd mais de 7 anos, observamos que mais de metade
(64%) possui a doenga entre 7 a 10 anos. Ainda que com pouca expressio 3% tem a doenga hd mais de
19 anos. Neste subgrupo temos individuos em que a doenga foi diagnosticada hd 25, 28, 30 e 40 anos.

Grifico n.° 13 — Tempo de manifestacao da doenca de Alzheimer hd mais de 7 anos (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004 N: 174 n/r: 10

Conforme os graficos anteriores (grafico n.° 4 e 13), concluimos, primeiramente, que metade da
popula¢do tem a doenga hd mais de 5 anos e a maioria possui idade superior a 60 anos. Mas se relacionar-
mos o tempo de manifestagio com os grupos etdrios, concluimos que, 2 medida que a idade aumenta,
maior ¢ o nimero de anos decorrido desde o diagndstico (>7 anos). Em oposi¢ao, mais de metade dos
doentes mais jovens, com idade inferior a 50 anos, «convive» com a doenga hd menos de trés anos.

Griéfico n.° 14 — Tempo de manifestagao da doenga de Alzheimer h4 mais de 7 anos (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Vejamos face a populagio em estudo qual o estddio em que os doentes se encontram na trajectéria
da doenga apresentada no Ponto 2.1. do presente Relatério.

Pela andlise do grifico n.° 15 concluimos que estamos perante uma populagio que se encontra num
estddio muito avangado da doenca, em que quase metade dos doentes (48%) depende de terceiros para
todos os actos da vida didria — fase da dependéncia total. Em 2.° lugar, a fase da deméncia predomina em
26% dos doentes, traduzida por perturbacdes da personalidade, nio reconhecimento de pessoas e
espagos, problemas de comunicagio, dificuldades nas actividades da vida didria.

As falhas de memoria, as perturbagées de orienta¢io no tempo e no espago, bem como os sinais de
depressao ao constituirem alguns dos sintomas da 2.2 fase da doenca de Alzheimer — fase da confusio —,
representam, no total dos doentes, 14%. A fase inicial ¢ comum apenas a uma pequena minoria de 1%.
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Grifico n.° 15 — Estddio da doenga de Alzheimer (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Mas se relacionarmos o tempo da doenga com o estddio da doenga, concluimos que existe uma relagao
directa, ou seja, a medida que o tempo avanga maior é o agravamento da doenga. Esta relagao ¢ abordada
por indmeros estudos (Garcia, 1995; Barry Reisberg e Emile Franssen,1999).

Da leitura do grafico seguinte, podemos identificar vérias situagoes-tipo. Contudo, a primeira res-
salva que teremos que efectuar, é estarmo-nos a referir a universos bem distintos e incompardveis do
ponto de vista quantitativo, dado que na primeira situagio se encontram 4 doentes e na fase da confusio,
77 doentes. Podemos observar assim que existe uma situagdo estaciondria da doenga uma vez que o
tempo do diagnéstico ¢ independente do estddio da doenga:

* no caso dos doentes que se encontram no estddio inicial de esquecimento, este pode perdurar por
um perfodo mais longo;

* a fase da confusdo emerge entre 1 a 6 anos, enquanto que a fase da deméncia se instala ao fim de 3
g q q

a 6 anos;

* em oposi¢do A primeira fase da doenca, o estadio «vegetativor, embora evolua, de forma acentuada,
a0 longo do tempo, 48% dos doentes possui a doenga hd mais de 7 anos. Todavia, existem situa-
¢oes particulares em que, embora a doenga tenha sido diagnosticada hd menos de 1 ano, ocorreu
entretanto um agravamento de forma compulsiva da doenga.

Grifico n.° 16 — Estddio da doenca de Alzheimer (%)
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A doenga de Alzheimer ao constituir uma degenerescéncia irreversivel e incurdvel do cérebro, pro-
duz, como vimos, perturbagdes da memoria e de orientagao espacial, alteragoes da personalidade e a
perda total de independéncia que se traduz em problemas fisicos, tais como, incontinéncia, escaras e
interrupgao da alimentagao, originando como efeito directo a dependéncia total de terceiros. Vejamos,
assim, quais as principais dificuldades que ocorrem nas actividades da vida didria.

Actividades pessoais da vida didria

Entende-se por actividades pessoais da vida didria (APVD)? todas as actividades que fazem parte dia
a dia de um individuo. Incluem a higiene pessoal (o banho), o vestir, o ir 8 W.C., o controlo das esfinc-
teres, a alimentacao e a mobilidade.

Da leitura do grifico n.° 17 podemos concluir que estamos perante uma populagio com niveis de
incapacidade funcional total. Da populagdo que revelou niveis de incapacidade moderados sao, essen-
cialmente, as actividades pessoais da vida didria tais como, a ajuda na alimentagao, o vestir, a higiene pes-
soal que registam os valores de maior dificuldade de execugdo. Em simultineo, existe uma pequena
parcela de doentes em relagdo a qual, por ainda se encontrarem numa fase inicial da doenga, as dificul-
dades de execugio nio se fazem sentir de forma tao acentuada.

Griéfico n.° 17 — Actividades pessoais da vida didria dos doentes de Alzheimer (%)
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No que concerne a mobilidade, as maiores incapacidades revelam ser no deitar, levantar, subir e
descer escadas, apanhar objectos do chdo. A maior afecta¢iao dos aspectos da mobilidade sao derivados,
directamente, da auséncia de orienta¢io no tempo e no espago, pois como refere Garcia (1995) «sd nas
[Jases finais aparecem nitidos sinais fisicos. Até ld s6 se distinguem dos individuos normais pelo menor desem-

baraco dos movimentos (bradicinésia) (...)»*.

7 KNIPSCHEER, Kees (1995), «L’aide institutionnelle et familiale aux personnes 4gées dépendantes aux Pays-Bas, in
ATTIAS-DONFUT, Claudine (org), «Les solidarités entre Génerations — Vieillesse, Familles, Etat», Paris, Nathan, p- 174.

% GARCIA, Carlos (1995) «Deméncias» in Temas Geridtricos — b, Sociedade Portuguesa de Geriatria e Gerontologia,
Lisboa, Roche, pp. 148.
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Grifico n.° 18 — Mobilidade dos doentes de Alzheimer (%)
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A maior dependéncia faz-se sentir, naturalmente, nas actividades de gestao corrente, como iremos
analisar de seguida, derivada nao da incapacidade fisica, mas fundamentalmente pela auséncia de orien-
tagdo No tempo € no espago.

Actividades instrumentais da vida didria

As actividades instrumentais da vida didria (AIVD)® incluem diversas actividades que vao, desde as
tarefas domésticas (limpar, lavar), preparar refei¢oes, gerir o dinheiro, os medicamentos, utilizar o tele-
fone, até ao uso dos transportes piblicos e particulares ou tratar de qualquer assunto pessoal (p.ex. assun-
tos administrativos, consultas médicas, etc.).

Da leitura do grafico seguinte, denotamos que a maioria dos doentes estd totalmente dependente
de terceira pessoa para as actividades bdsicas da vida didria.

Griéfico n.° 19 — Tarefas domésticas (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

A semelhanca das actividades identificadas anteriormente, verifica-se que para a maioria dos doentes
por se encontrarem num nivel da doenca avangado, tudo o que implique a gestao corrente tal como dos
medicamentos, do dinheiro ou tarefas como, por exemplo, falar ao telefone ¢ quase sempre mediado por
uma terceira pessoa.

» KNIPSCHEER, Kees (1995), «L"aide institutionnelle et familiale aux personnes Agées dépendantes aux Pays-Bas», in
ATTIAS-DONEFUT, Claudine (org), «Les solidarités entre Génerations — Vieillesse, Familles, Etat», Paris, Nathan, p. 174.
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Grifico n.° 20 — Actividades instrumentais da vida didria (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Quando caracterizamos as actividades instrumentais da vida didria tais como, ir s compras ou tratar
de um assunto administrativo/consulta médica, a tendéncia é para que os doentes necessitem de apoio
de terceira pessoa, nao sé por causa da necessidade de deslocagao, mas também em virtude da dificul-
dade na execugao de actividades no exterior e que exijam orientagao cognitiva (deslocagdes, utilizagao de

meios de transportes, entre outras).

Grifico n.° 21 e 22 — Actividades instrumentais da vida diaria (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

O grifico n.° 23 permite-nos a partir do conjunto de actividades da vida didria, abordadas anterior-
mente, criar uma medida tnica do total das incapacidades®, repartido em cinco categorias. O grifico,
em seguida, ¢ bastante elucidativo sobre a total dependéncia que caracteriza a maioria desta populagao,
quer nas actividades pessoais, quer instrumentais da vida didria.

% Na determina¢io deste indice utilizou-se 0 mesmo critério utilizado no estudo de KNIPSCHEER, Kees (1995),
«L’aide institutionnelle et familiale aux personnes agées dépendantes aux Pays- Bas, in ATTIAS-DONFUT, Claudine (org),
«Les solidarités entre Génerations — Vieillesse, Familles, Etat», Paris Nathan, p- 174: calculou-se o indice a partir do niimero de
actividades que os individuos nio eram capazes de executar. A semelhanga desta tipologia utilizou-se o seguinte critério nas
APVD: auténomos sao todos os individuos que conseguem desempenhar todas as actividades; o /geiro inclui todos os indivi-
duos que nao conseguem executar uma das tarefas; moderado até quatro das actividades; severo cinco das actividades e muito
severa nenhuma das actividades apresentadas.
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Grifico n.° 23 — Nivel de incapacidade em fun¢iao do nimero de problemas nas actividades pessoais
da vida didria (APVD) e actividades instrumentais da vida diaria (AIVD) (%)
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Fonte: ISS, I.P, 2004

Em sintese, mais de metade dos doentes, alvo do presente estudo, revelou ter a doenga de
Alzheimer h4 mais de 5 anos, com maior incidéncia nos grupos etdrios com idade superior a 70
anos. Mais de metade encontra-se num estddio avangado da doenga, o que tem inevitavelmente
repercussoes na capacidade funcional do doente e na dependéncia total de uma terceira pessoa
para todas as actividades da vida didria.

Ap6s a caracterizagao da capacidade funcional dos doentes, vejamos, em seguida, quais os princi-
pais elementos, internos ou externos a familia, que estao na retaguarda e que constituem fontes de
suporte para os doentes que padecem da doenga de Alzheimer.

3.3. Das necessidades individuais ao tipo de apoios recebidos pelas redes de suporte

Quando analisamos os apoios recebidos pelos doentes nas actividades pessoais da vida didria (apoio

pessoal e mobilidade), podemos realgar quatro situagdes-tipo:

* os doentes que ndo necessitam ainda de apoio, correspondendo a 3%, no caso das actividades de
apoio pessoal e a 16% na mobilidade;

* os doentes que recebem apoio dos conjuges ou outros familiares, ainda que estes dltimos surjam em
menor nimero como principais fontes de suporte, quer no apoio pessoal, quer na mobilidade;

* os doentes que estao ja integrados em instituigdo ou recebem o apoio de uma empregada particular,
em ambas os apoios, com 19% e 13%, respectivamente;

* doentes que ndo possuem ninguém disponivel para os apoiar em actividades como apoio pessoal
(2%) ou ajuda na mobilidade (1%).
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Griéfico n.° 24 — Apoios recebidos nas actividades pessoais da vida didria® (%)
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Fonte: ISS, I.P, 2004

Comportamento semelhante ocorre nas actividades instrumentais, como a execugio de trabalhos
domésticos (limpar, cozinhar), em que 39% recebe apoio do conjuge ou de outros familiares (32%), ainda
que 23% usufrua de apoio de uma empregada particular ou de uma institui¢do (16%). Embora diminu-
to, 2% da amostra nio possui qualquer apoio, enquanto 2% nao necessita, presentemente, de ajuda.

Griéfico n.° 25 — Apoios recebidos nas actividades instrumentais da vida didria® (%)
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Como podemos concluir através do grifico seguinte, metade dos doentes recorre ao conjuge ou a
outro familiar, no que respeita a gestdo do dinheiro, medicamentos ou utilizagio do relefone. No que diz
respeito aos apoios prestados por apoios formais, a gestao dos medicamentos ou da prépria utilizagao do
telefone, ¢ feita por uma pessoa exterior a familia, tal como a gestao do dinheiro.

Griéfico n.° 26 — Apoios recebidos nas actividades instrumentais da vida didria (%)
— gestao medicamentos/dinheiro e telefone

60
51
50 x%g\ — ¢ gestdo medicamentos
40 39 —— gestdo dinheiro
* 35
30 A ——A— utilizagao telefone
20 N 16
5 1mn_———*q
10 A i A 2 5
2 x/g/ 1 A 2
e - |
0 T T T T T T 1 1
conjuge outro nao familiar empregada apoio sem apoio nao
familiar doméstica formal disponivel necessita
de ajuda

Fonte: ISS, 1.2, 2004

# Dado tratar-se de uma questao multipla a percentagem excede os 100%, N: 773 (apoio pessoal) e mobilidade N: 664.
2 Dado tratar-se de uma questdo muiltipla a percentagem excede os 100%.
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As compras e o acompanhamento (assuntos administrativos ou consulta médica) sio o tinico apoio em

que os outros familiares excedem os apoios prestados pelos conjuges.

Griéfico n.° 27 — Apoios recebidos nas actividades instrumentais da vida didria (%)
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Fonte: ISS, L.P, 2004
A semelhanca das anteriores actividades, verificamos que os outros familiares sao os prestadores que
dio um apoio mais assiduo em actividades como o transporte e actividades de lazer. No entanto, 5% nio
possui ninguém disponivel para acompanhar o doente em actividades de lazer, o que pode ser elucidativo

do isolamento em que alguns dos doentes vivem.

Griéfico n.° 28 — Apoios recebidos nas actividades instrumentais da vida didria® (%)
— transporte e passear
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Apesar do apoio dado pelas institui¢des ou por empregadas particulares ser comum a um pequeno
grupo de pessoas, grande parte dos doentes, em total perda de capacidade funcional, dispoe de ajuda de
dois elementos chave: os conjuges em primeiro lugar, sucedidos por outros familiares.
Vejamos de que forma existe uma especializagao ou uma complementaridade dos apoios em relagao
a esfera familiar:

* Nas actividades de cardcter mais intimo (dar banho, vestir, entre outras) ou nas actividades da esfera
doméstica (por ex. trabalhos domésticos) sao, sobretudo, os cdnjuges os principais prestadores de
cuidados. A gestdo do dinheiro, medicamentos ou até mesmo o uso do telefone sio tarefas a cargo tam-
bém dos conjuges.

* A presencga de outros familiares faz-se sentir, na globalidade, com maior incidéncia em actividades
de exterior tais como, comprar, acompanhar o doente a uma consulta ou o tratamento de algum

assunto administrativo.

% Dado tratar-se de uma questdo multipla a percentagem excede os 100%.
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Capitulo IV — Das necessidades de apoios a acessibilidade
aos servigos de satide e de 4mbito social

4.1. Necessidades globais dos doentes face a doenga de Alzheimer

Quando analisamos globalmente as necessidades com que os doentes de Alzheimer e as suas familias
se confrontam no seu quotidiano, verificamos que sdo as necessidades de dmbito social, ao nivel das
prestagdes sociais e no acesso aos servicos (de apoio social, de satde e de seguranca social) que surgem
como as principais problemdticas identificadas pelos cuidadores. As dificuldades econdmicas, a dificul-
dade no acompanhamento médico e as necessidades psicoldgicas (a solidao, a falta de convivio e a falta de
apoio psicoldgico), constituem, de igual modo, problemas referidos, assim como, a falta de informagcio
sobre a doenga e sobre os apoios existentes a nivel estatal, as acessibilidades (especificamente, aos transportes
publicos) e os tempos livres.

Griéfico n.° 29 — Tipo de necessidades dos doentes de Alzheimer (%) *
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Todavia, no conjunto das necessidades apresentadas constataram-se algumas variagbes na prioriza-
¢ao efectuada pelos familiares dos doentes de Alzheimer. Vejamos, per si, essa variagao em relagio aos
trés principais grupos de necessidades:

* Em relagao aos servigos de satide como maiores necessidades destacam-se, por um lado, os cuidados
de terapia de reabilitagio e o acesso a consultas de especialidade (Neurologia e Psiquiatria).

* Por outro lado, persiste entre a populagdo inquirida um sentimento global de insuficiéncia relati-
vamente a0 acesso aos apoios sociais, onde se revelaram as maiores necessidades de respostas. Este
facto acresce a uma visao predominante entre a popula¢o inquirida que é a da total desadequagio
das estruturas existentes (lares, centros de dia e servigos de apoio domicilidrio) face as particulari-

dades da doenga de Alzheimer.

“ O total de resposta foi de 4.584 dado que estamos perante uma questao multipla em que um mesmo inquirido pode
ter considerado vdrias necessidades.
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Grifico n.° 30 — Necessidades de servigos de saide (%) ©
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Griéfico n.° 31 — Necessidades de apoio social (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

A inexisténcia de apoios estatais ¢ outra das questoes apontadas pelas familias.

Grifico n.° 32 — Necessidades sociais (%) ¥
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

O total de resposta foi de 537 dado que estamos perante uma questao multipla em que um mesmo inquirido pode
considerar mais do que uma necessidade ao nivel da satde.

% O total de resposta foi de 1.370 dado que estamos perante uma questio multipla em que um mesmo inquirido pode
considerar mais do que uma necessidade ao nivel dos servigos.

7 O total de resposta foi de 532 dado que estamos perante uma questao multipla em que um mesmo inquirido pode

considerar mais do que uma necessidade ao nivel da satde.
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A falta de apoio econdmico prende-se com o avolumar de despesas que a doenga de Alzheimer acar-
reta no quotidiano dos doentes e das familias, como iremos analisar no ponto 5.4. As despesas com medi-
cagao sobressaem, no total das respostas, como as mais elevadas que, mensalmente, as familias efectuam
com os seus doentes.

Grifico n.° 33 — Necessidades econémicas (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

A falta de convivio com outras pessoas, a falta de apoio psicoldgico que muitos destes doentes e
familias se confrontam no seu dia-a-dia sdo outras das necessidades referenciadas.

Griéfico n.° 34 — Necessidades a nivel psicolégico (%) *

5

M falta de apoio psicolégico
47 M falta de convivio social
48 [ outro

Como podemos observar da leitura dos graficos seguintes, mais de metade da populagao (61%) ndo
recebe apoio social, nomeadamente, de servios de apoio domicilidrio, centros de dia ou outros servigos.
Dos 209 individuos que recebem apoio social, 43% estao integrados em lar, 38% usufruem de servigos
de apoio domicilidrio e somente 15% se encontram em centro de dia.

Fonte: ISS, 1.2, 2004

Griéfico n.° 35 — Acesso a apoio social (%)
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Fonte: ISS, L.P, 2004

*® O total de resposta foi de 707 dado que estamos perante uma questao multipla em que um mesmo inquirido pode
considerar mais do que uma necessidade ao nivel da satde.

® O total de resposta foi de 482 dado que estamos perante uma questao multipla em que um mesmo inquirido pode
considerar mais do que uma necessidade ao nivel psicoldgico.
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Griéfico n.° 36 — Tipos de apoios recebidos (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004 N: 209

Doentes a beneficiarem de servigos de apoio domicilidrio

Dos 80 doentes que recebem servigos de apoio domicilidrio, 39% acede a estes servigos hd menos de 1
ano, enquanto 22% e 23% os recebe entre 1 a 4 anos. Somente 5% recebe estes servicos hd mais de 4 anos.

Griéfico n.° 37 — Tempo de utilizagao do servigo de apoio domicilidrio (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004
Dos 80 doentes que recebem servigos de apoio domicilidrio, a maioria (93%) possui ajuda na higiene
pessoal, sucedida pela confec¢ao de refei¢oes (25%), limpeza do domicilio ou lavagem da roupa com

15%, respectivamente.

Grifico n.° 38 — Natureza do servigo de apoio domicilidrio — apoio social (%) *°
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Fonte: ISS, I.P, 2004

* Dado tratar-se de uma questao multipla a percentagem excede os 100%.
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A vertente de sadde, como podemos concluir, estd presente nos servigos de apoio domicilidrio (SAD)
em que 59% usufrui de apoio de enfermagem e 24% de apoio médico. A fisioterapia, enquanto compo-
nente de reabilitagao, ¢ usufruida apenas por 16% dos doentes. O apoio psicoldgico estd em minoria no
conjunto dos servigos prestados no ambito do SAD abrangendo um infimo subgrupo de doentes (2%).

Grifico n.° 39 — Natureza do servigo de apoio domicilidrio — outros servigos (%) "'
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Na globalidade estamos perante uma avaliagio muito favordvel relativamente & prestagio dos
servigos, ainda que 9% considere estes mesmos servigos com algumas deficiéncias em termos humanos
e organizacionais.

Griéfico n.° 40 — Avalia¢ao dos servigos de apoio domicilidrio (%)

50 -

40 A

30
46

20
10 4 24 22

0 [*]

muitos bons bons razodveis deficientes

Fonte: ISS, ., 2004
Quanto ao estatuto juridico da entidade prestadora de servigos de apoio domicilidrio sobressaiam as
Instituigoes Particulares de Solidariedade Social bem como os servigos que estao sob a tutela da Seguranca

Social. As entidades particulares no seu total representam 17%, das quais 7% nao possui alvara.

Griéfico n.° 41 — Estatuto da entidade prestadora do servigo de apoio domicilidrio (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

*' Dado tratar-se de uma questao multipla a percentagem excede os 100%.
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Em média, os doentes a usufruir de servicos de apoio domicilidrio pagam mensalmente por estes,
221 Euros. No entanto, existe uma grande variagao entre o valor minimo mensal (3 Euros) e o valor ma-
ximo (1 500 Euros). Mas, se analisarmos percentualmente os 80 utilizadores do SAD, verificamos que
quase metade (46%) despende menos de 100 Euros. Em oposicao, existe um subgrupo de doentes (13%)
que paga mais de 400 Euros pelos servigos prestados. Esta grande variagio dos montantes poderd estar
relacionada com a natureza dos servigos, ou seja, se sao entidades particulares ou nao, e consoante o volu-
me e a natureza dos servigos prestados a cada doente.

Griéfico n.° 42 — Mensalidade paga pelos servigos prestados no 4mbito
do servigo de apoio domicilidrio (%)

50
46
40 4
30
20
16 16
10 S
0 T T T T T 1
<100 101-200 201-300 301-400 401 n/r

Fonte: ISS, 1.2, 2004

Dos doentes que tem acesso a servigos de apoio domicilidrio apenas 15% recebe apoio financeiro

da seguranga social.

Doentes a frequentarem centros de dia

Dos 32 utilizadores do centro de dia verificamos que a maioria dos doentes utiliza este tipo de

servigcos hd menos de 2 anos.

Griéfico n.° 43 — Tempo de utilizagao do centro de dia (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004
Dos servigos, de Ambito social, usufruidos pelos doentes em centro de dia sobressai maioritariamente

a alimenta¢io. No que diz respeito a outros servigos, a animagao/ocupagio e a terapia ocupacional sao
servigos utilizados por mais de metade dos doentes que estao integrados em centro de dia.
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Grificos n.° 44 e 45 — Servigos de apoio social e de saide prestados no centro de dia (%) **
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Apesar dos diferentes estatutos dos centros de dia existe alguma prevaléncia das institui¢des parti-
culares de solidariedade social (71%).

Griéfico n.° 46 — Estatuto da entidade prestadora (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

A avaliagao efectuada pelos familiares dos doentes é bastante favordvel dado que a maioria considera
os servicos prestados pelo centro de dia como bons (41%) e muito bons (34%). Somente uma infima
percentagem (3%), — uma pessoa —, considerou os servigos como deficientes. De forma uninime a avalia-
¢ao0 mais positiva provém fundamentalmente de individuos a frequentar centros de dia de IPSS.

Grifico n.° 47 — Avaliagao dos servigos prestados pelo centro de dia (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Relativamente aos montantes pagos pelos seus utilizadores podemos quantificar como valor médio
os 121 Euros e como valores minimos os 15 Euros até a um maximo de 379 Euros. Esta discrepancia

2 Dado tratar-se de uma questao multipla a percentagem excede os 100%. Apoio pessoal (N: 38); servicos de satde

(N: 54).
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poderd estar relacionada com os préprios rendimentos auferidos pelos doentes. No entanto, percentual-
mente, a grande propor¢ao dos doentes paga entre 101 e 150 Euros (34%) e 25% entre 51 e 100 Euros.
Apenas 4 individuos recebem um subsidio eventual de apoio pecunidrio directo da Seguranga Social.

Grifico n.° 48 — Mensalidade paga pelos servigos prestados pelo centro de dia (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Doentes em resposta social — lar

Do total de doentes — 89 — que se encontram em lar, observamos que mais de metade se encontra
nesta estrutura h4 relativamente pouco tempo, ou seja, por um periodo inferior a 2 anos, embora 12%
esteja no lar hd mais de 4 anos.

A integragdo em lar remete-nos naturalmente para uma questdo que ¢ a de caracterizar sociografi-
camente os doentes que se encontram em situagio de lar.

A maioria (79%) sao mulheres com idades compreendidas entre os 71 — 80 anos e os 61 — 70 anos.
Este dado vai ao encontro do dltimo Censo de 2001 que aponta para a sobrerepresentagio das mulhe-
res nas estruturas de apoio social nas quais se incluem os lares de idosos, sobressaindo sobretudo idosas
dos grupos etdrios com idade superior a 75 anos.

Grifico n.° 49 — Tempo que se encontra no lar (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Da anilise dos servigos prestados nesta resposta social, o apoio nas actividades da vida didria sobres-
sai em primeiro lugar tal como o apoio comum a maioria dos doentes. O apoio médico e de enfermagem
¢ usufruido por mais de metade dos doentes, contrariamente aos servigos de reabilitagao (mais especifi-
camente, terapia ocupacional, fisioterapia) e ao apoio psicoldgico, que sao privilégio de uma pequena
minoria.

» INE (2001), «Censos da Populagio».
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Griéfico n.° 50 — Servigos prestados no lar (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Em oposigao aos servigos de apoio domicilidrio e do centro de dia, nos lares predomina o estatuto
de entidade particular com alvard (45%) e sem alvard (13%).

As Institui¢oes Particulares de Solidariedade Social surgem, em 2.° lugar, como as entidades mais
representadas.

Grifico n.° 51 — Estatuto juridico da entidade prestadora (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Metade dos familiares dos doentes faz uma avaliagio muito favordvel acerca dos servicos prestados
no lar: 30% considera a prestagdo boa e 20% muito boa. Como grupo intermédio (36%) encontram-se
os que estdo medianamente satisfeitos, por oposi¢ao a um subgrupo, com alguma relevancia (12%) que
referenciou as deficientes condigdes das estruturas.

Gréfico n.° 52 — Avaliagao feita do lar (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

As mensalidades pagas pelos doentes oscilam entre os €149,64 e os €1,496,4. A maioria (70%) dos
doentes paga mensalidades superiores a €598, enquanto que 20% que paga uma mensalidade inferior a
€299,3. Esta maior variagao poderd estar relacionada com a prépria entidade juridica do lar.

* O total de resposta foi de 297 dado que estamos perante uma questao multipla em que um mesmo inquirido pode
considerar mais do que uma necessidade ao nivel da satde.
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Vejamos de seguida de que forma se traduz esta relagao.

Grifico n.° 53 — Mensalidade paga no lar (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Da leitura do gréfico seguinte podemos concluir da relagdo entre mensalidade e natureza juridica do
lar os seguintes elementos:

* Embora os lares particulares com alvard excedam largamente para o triplo em relagao aos lares sem
alvard, podemos verificar que em ambos s3o pagas as maiores mensalidades, sobretudo valores

superiores a €997,0.

* No caso das IPSS os valores sao bastante dispares, ocorrendo situagoes distintas em que 29% paga
entre €299,3 e €448,92 ou situagdes inversas, em que 41% dos doentes paga entre €598,6 a
€997,6 mensais.

* As menores mensalidades parecem ocorrer nos lares geridos pela Seguranca Social em que 38% dos
doentes pagam mensalidades inferiores a €299,3.

Griéfico n.° 54 — Mensalidade paga no lar segundo a entidade juridica do mesmo (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Vejamos em seguida quais os servicos que esta mensalidade comporta, bem como se os doentes
recebem algum subsidio eventual por parte da Seguranca Social!
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Para além dos servigos de apoio nas actividades da vida didria dos doentes (higiene pessoal, vestir,
refeigdes, lavagem da roupa), o apoio médico e o apoio de enfermagem sao os servi¢os mais contemplados
na mensalidade. Como podemos observar através do gréfico seguinte sao poucos os lares que tém inte-
grados na sua mensalidade quer servigos de reabilita¢ao, quer outras despesas relacionadas com os cuidados
prestados tais como, fraldas, medicamentos, produtos de dermatologia, entre outros. Estes bens e servicos

sao quase sempre considerados como despesas extra para além da mensalidade paga pelos doentes.

Gréfico n.° 55 — Servicos contemplados na mensalidade (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Dos 89 doentes que estao em resposta lar, somente 15 recebem algum apoio da Seguranca Social,
traduzido em subsidios eventuais, em ajudas técnicas ou até mesmo colocagao em institui¢ao feita por
intermédio dos Servigos da Seguranga Social.

4.2. Acessibilidade aos servicos: o caso dos servigos de satide

Nesta dimensao da andlise pretende-se abordar a informagao respeitante aos diferentes tipos de
servigos e cuidados de satide (publicos, privados) a que os doentes recorrem, a sua frequéncia, os apoios
recebidos objectivados em exames, medicamentos, internamentos, bem como o apoio que os mesmos
tém tido dos servicos de satide e de seguranca social.

Dos servigos mais utilizados pelos doentes de Alzheimer ressaltam os servigos do Servigo Nacional
de Sadde (SNS) no qual se destacam os médicos de familia em mais de metade dos doentes (59%) e as
consultas de especialidade em meio hospitalar (31%). Apesar da preponderincia dos servigos de saide
publicos, existe uma percentagem importante de doentes que recorre concomitantemente a consultas
particulares, quer de clinica geral, quer de especialidade. Os outros servigos (seguros privados de satide)
acabam por ter uma expressao residual.

Grifico n.° 56 — Servigos de sadde mais utilizados (%) *°
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Fonte: ISS, I.P, 2004 N: 926

* Dado tratar-se de uma questao multipla a percentagem excede os 100%.
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Quanto 2 natureza do servigo de satide, mais de metade da populacio (69%) utiliza o Servico
Nacional de Satde, enquanto que 15% usufrui da Assisténcia 2 Doenga dos Servidores do Estado
(ADSE) ou da Assisténcia a Doenca das Forcas Militares (5%). O SAMS — assisténcia a funciondrios
bancirios e familias, bem como outros subsistemas de satide (ACS — Portugal Telecom; EDP, entre

outros) sao usufruidos por apenas uma pequena minoria dos doentes 4% e 7%, respectivamente.

Grifico n.° 57 — Natureza do servico de saide (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Vejamos qual a frequéncia com que os doentes de Alzheimer recorrem a estes mesmos servigos de
sadde.

Quando relacionamos a frequéncia de utilizacio pelo tipo de servigo (publico ou privado), conclui-
mos que, apesar da preponderincia do recurso aos centros de sadde e aos médicos particulares, metade
dos doentes que recorrem aos médicos de familia dos centros de sadde da drea de residéncia, a sua uti-
lizagao ocorre de 2 em 2 meses e entre 3 a 6 meses. A mesma periodicidade se constata nos médicos par-
ticulares. Em oposi¢do, o recurso aos servigos de satide provenientes de seguros faz-se geralmente por um
periodo superior a 6 meses (73%).

Dos 24 doentes que recorrem a um especialista em meio hospitalar vimos que a maioria recorre de
forma sistemdtica e periddica, 21% semanalmente e 79% todos os meses, respectivamente.

Grifico n.° 58 — Frequéncia da utiliza¢ao dos servigos de satdde (%)
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Fonte: ISS, I.P, 2004

Na globalidade os familiares dos doentes (60%) sentem-se apoiados pelos servigos de saide publi-
cos, ainda que 37% expresse opinido contréria. Estes dltimos s3o, sobretudo, doentes que se encontram
numa fase de total dependéncia, provenientes de ambos os géneros (apesar da maioria dos inquiridos

serem familiares de doentes do género feminino) e com idade superior a 60 anos.

* O total de resposta foi de 516 dado que estamos perante uma questio multipla em que um mesmo inquirido pode

recorrer a mais do que um servigo de sadde.
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Grifico n.° 59 — Apoio dos servigos de satide na doenca de Alzheimer (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Dado que estamos perante uma populagiao muito dependente mentalmente e pelo facto da respos-
ta a0 inquérito se ter processado por intermédio de familiares, vejamos de que forma as familias se sen-
tem apoiadas pelos servigos de satde.

Relativamente aos apoios recebidos pelos doentes através dos servigos de sadde sobre a prépria
doenca de Alzheimer, concluimos que somente 26% dos inquiridos receberam informagao sobre os seus
sintomas e evolu¢ao da doenga. A esmagadora maioria destes nao obteve das entidades qualquer acom-
panhamento da familia sobre a doenga de Alzheimer, nem qualquer suporte psicoldgico.

Griéfico n.° 60 — Apoios recebidos sobre a doenca pelos servigos de satide (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Os apoios recebidos ao nivel dos servicos de satide traduzem-se sobretudo nas consultas, compar-

ticipagao de alguns medicamentos e nos meios auxiliares de diagnéstico.

Griéfico n.° 61 — Apoios recebidos dos servigos de satide (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004
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4.3. Acessibilidade aos servigos: o caso dos servigos de seguranga social

No que concerne aos apoios, no 4mbito da Seguranga Social, consideraram-se dois tipos: as presta-
¢Oes sociais e os apoios financeiros prestados ao nivel dos servicos, directa ou indirectamente, e as ajudas
técnicas.

Contrariamente a sadde que, como vimos, tem, em termos gerais, junto dos inquiridos, uma perspec-
tiva medianamente satisfatéria (60% sente-se apoiada pelas estruturas de sadde), no caso da Seguranga Social

mais de 57% sente-se totalmente desapoiada por estes servigos, contrariamente a 39% desta populagzo.

Griéfico n.° 62 — Apoios recebidos sobre a doenga pelos servigos de seguranga social (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Dos 197 doentes que responderam usufruir de apoio ao nivel das prestagies sociais verificamos que

64% identificou o subsidio por assisténcia a terceira pessoa® e 30% o complemento por dependéncia.

7 O subsidio por assisténcia de 32 pessoa é «<uma prestagiao mensal, atribuida aos pensionistas de invalidez, de velhice e
de sobrevivéncia, que dependem da assisténcia permanente de outras pessoas, para a satisfagao das suas necessidades bdsicas,
tais como alimentagio, higiene pessoal ¢ locomogao, implicando um acompanhamento de, pelo menos, 6 horas didrias. A situa-
¢ao de dependéncia € certificada pelo sistema de verificagao das incapacidades permanentes. Este subsidio nao ¢ atribuido nos
casos em que a assisténcia permanente seja prestada por entidades da satide ou de apoio social, oficial ou particular sem fins
lucrativos, financiados pelo Estado, colectivas de direito publico ou de direito privado e de utilidade publica.

* O complemento por dependéncia ¢ atribuido a pensionistas dos regimes de seguranca social que se encontrem em situa-
¢ao de dependéncia. Consideram-se em situagao de dependéncia os pensionistas que nao possam praticar com autonomia os
actos indispensédveis a satisfagio das necessidades bésicas da vida quotidiana, nomeadamente os relativos 2 realizagao dos
servigos domésticos, 2 locomogao e cuidados de higiene, precisando da assisténcia de outrem.

Para atribui¢ao do complemento e determinagio do respectivo montante consideram-se os seguintes graus de dependéncia:

1.° grau — pessoas que nao possam praticar, com autonomia, os actos indispensdveis a satisfagao de necessidades basicas
da vida quotidiana: actos relativos a alimentagao ou locomogao ou cuidados de higiene pessoal.

2.0 grau — pessoas que acumulem as situacoes de dependéncia que caracterizam o 1.° grau e se encontrem acamados ou
apresentem quadros de deméncia grave.

Os montantes do Complemento por Dependéncia correspondem a uma percentagem do valor da Pensao Social e variam
escalonados de acordo com o grau de dependéncia, do seguinte modo:

Pensionistas do Regime Geral:

—50% - situagdo de dependéncia do 1.° grau

—90% - situagdo de dependéncia do 2.° grau

Os pensionistas do regime geral no 1° grau o montante ¢ de 77,44 e 0 2.° grau 139,39.

Pensionistas do Regime Especial das Actividades Agricolas, do Regime Nao Contributivo e Regimes Equiparados:

—45% — situagdo de dependéncia do 1.° grau

— 85% — situagdo de dependéncia do 2.° grau

No regime nao contributivo e equiparados e regime especial de Seguranga Social (RESSA)

1. Grau — 69,70

2.0 Grau — 131, 64

in www. seg-social.pt e portaria n.° 584/2004 de 28 de Maio.
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De salientar que 31 doentes referem ter usufruido de um subsidio eventual, nomeadamente, para com-
pra de medicamentos.

Para além dos apoios referenciados, concedidos pela Seguranca Social, 5% dos doentes referem
usufruir de apoios de outras entidades, tais como: SAMS, APFADA, Santa Casa da Misericérdia.

Grifico n.° 63 — Apoios recebidos — prestagoes sociais (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Em relagdo a outros apoios disponibilizados aos doentes de Alzheimer pela Seguranga Social cons-
tatamos que 72 doentes receberam algum apoio material, traduzindo-se sobretudo em apoios em fral-
das, camas articuladas, cadeiras de rodas ou, ainda, em apoio financeiro directo, em coloca¢io em insti-
tuigdo ou na prestagao de servigos.

Griéfico n.° 64 — Apoios recebidos — apoios materiais (%)

10

[ colocagio em
institui¢ao

M prestagio de
servigos de apoio

M ajudas técnicas

M outros

Fonte: ISS, 1.2, 2004

Em sintese, podemos concluir que, na globalidade, os servicos de saide desempenham um
papel mais activo se comparados com os apoios prestados pelos servigos de seguranca social. Esta
maior participa¢ao ¢ traduzida sobretudo ao nivel da assisténcia médica usufruida.

No que respeita aos servicos de seguranca social, nos quais se incluem as prestagdes sociais,
o subsidio por assisténcia a terceira pessoa e o complemento por dependéncia, surgem como os
apoios mais referenciados, embora sejam activados por uma pequena percentagem de familiares
dos doentes, atendendo aos niveis considerdveis de incapacidade.
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Capitulo V — Redes familiares: o impacto da doenga
na esfera familiar

5.1. Caracterizagao sociografica dos prestadores de cuidados

O termo cuidadores ou prestadores de cuidados é designado pela Fundagao Nacional de Gerontologia
(1999) como as vdrias categorias de pessoas que participam no sistema de cuidados: familiares, profis-
sionais e voluntdrios. Neste sistema de cuidados em situagao de doenga ou velhice, diferentes estudos
apontam para a preponderincia da familia.

Este objectivo leva-nos irremediavelmente a uma questao: quem sio os cuidadores familiares?

Conhecer com maior profundidade os principais cuidadores e o impacto que a prestagao de cuida-
dos a um doente de Alzheimer tem junto da familia ¢ o objectivo que nos propomos de seguida abor-
dar. Como analisimos anteriormente ¢ a familia directa e, essencialmente, os elementos femininos que
constituem as principais fontes de suporte!

A maioria dos familiares dos doentes de Alzheimer que responderam ao inquérito, alvo do presente

estudo, (83%) é/foi o principal cuidador do doente de Alzheimer.
Griéfico n.° 65 — E / foi o principal cuidador? (%)
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Das pessoas que se identificaram como principais cuidadores, por prestarem um apoio mais assiduo
aos doentes, verificamos que 50% sdo conjuges e 34% sio filhas. E notério o diferencial do género dos
filhos dado que somente 7% sao filhos do género masculino. Os irmaos (2%) e outros familiares (2%),
bem como os amigos/vizinhos (1%) apresentam um peso quase residual no conjunto dos cuidadores.
Podemos ainda observar que 4% dos doentes vive com empregadas internas contratadas para o efeito.

Estes valores vao ao encontro de outros estudos j4 realizados sobre a mesma problemdtica. Num
inquérito langado em 1994 por France Alzheimer> a 2.679 familias de doentes de Alzheimer, aderentes
da associagao ®, conclui que o cuidador principal em 72% dos casos era o conjuge e em 20%, um filho.
S6 muito raramente surgem outros membros da familia, amigos ou vizinhos.

Grifico n.° 66 — Natureza da relagao social (%)
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» FIOR, Sylviane; LALLEMAND, Dominique, (2004), «Vivre avec la maladie D Alzheimer — L aide aux aidants en
France: identifier, comprendre, agir, Paris, Fondation Médéric Alzheimer, pp. 44.
% France Alzheimer é uma associagao existente em Franca.
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Verificamos também que 70% dos cuidadores sao mulheres, enquanto 30% sao homens. Quando
relacionamos o género com o tipo de rela¢ao social do cuidador, observamos que no caso dos cuidadores
do género masculino 75% sao conjuges e 22% sao filhos. Em oposi¢ao os cuidadores do género femi-
nino, as filhas (49%) excedem em dez pontos percentuais, os conjuges. Nos restantes cuidadores prevale-
cem os elementos do género feminino.

Grifico n.° 67 — Género dos cuidadores (%)
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E interessante verificarmos que a presente caracterizagao dos cuidadores familiares vai ao encontro
em muito do estudo desenvolvido pela France Alzheimer ©* quando se refere que a maioria dos cuidadores
sao mulheres relativamente idosas, elas préprias em risco de dependéncia, que apoiam os seus conjuges,
enquanto que as filhas sdo pessoas com menos de 50 anos, pertencendo a geracio dita «pivor 2, com
filhos e algumas a exercer uma actividade profissional. No caso dos filhos cuidadores, as filhas excedem
largamente os filhos homens.

Isto remete-nos para uma segunda questao que ¢ a de saber qual a idade e a situacio perante o tra-
balho dos principais cuidadores?

A média de idades dos principais cuidadores é de 60 anos. Ainda que os principais cuidadores
provenham de todos os grupos etdrios, os grupos dos 50 aos 70 s3o os grupos etdrios preponderantes,
sem descurar o grupo dos 40 aos 50 anos e dos 71 aos 80 anos, com 17%, respectivamente.

Griéfico n.° 68 — Grupos etdrios dos cuidadores (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

A maioria da populagao prestadora de cuidados ¢ casada (76%). Embora com pouca relevincia
estatistica, 9% ¢é solteira, 7% vitva e 6% divorciada.

" FIOR, Sylviane; LALLEMAND, Dominique, (2004), «Vivre avec la maladie D Alzheimer — L’ aide aux aidants en
France : identifier, comprendre, agir, Paris, Fondation Médéric Alzheimer.

©2 ATTIAS-DONFUT et. al., (1995) «Les Solidarités entre génerations. Vieillesse, Familles, Etat, Paris, Nathan Citado por
FIOR, Sylviane e LALLEMAND, Dominique, (2004), « Vivre avec la maladie D 'Alzheimer — L aide aux aidants en France: iden-
tifier, comprendre, agir, Paris, Fondation Médéric Alzheimer, pp. 44.
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Grifico n.° 69 — Estado civil dos cuidadores (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Estamos perante uma popula¢ao mais escolarizada, comparativamente aos doentes, em que 29%
possui apenas a 4.2 classe e 4% sabe ler e escrever. No entanto, existe um grupo importante com curso
secunddrio (27%), curso médio (13%) ou superior (15%). Apesar da preponderincia dos conjuges,
podemos concluir que 45% tem somente a quarta classe e as filhas s3o mais escolarizadas do que os pais
uma vez que quase metade tem um curso médio ou superior.

Gréfico n.° 70 — Habilita¢oes literdrias dos cuidadores (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Mais de metade dos cuidadores (55%) tém como principal fonte de rendimento uma pensao, ainda
que neste dominio predomine a pensao reforma (42,3%). O outro grupo relevante em termos de origem
dos rendimentos s2o os provenientes do trabalho (39,5%). Ainda com menor valor surgem os cuidadores
com rendimentos préprios (5,9%) ou estando a cargo de familiares (3,9%). Com menor relevincia
estatistica surgem os cuidadores que nao possuem qualquer fonte de rendimento (4%) ou que estao em
situagdo de desemprego (2%).

Griéfico n.° 71 — Origem do rendimento mensal dos cuidadores (%) ©
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

% Por se tratar de uma questao multipla a percentagem nio totaliza 100%.
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Das profissoes exercidas pelos cuidadores e dado que nos depardmos com duas situagoes tipo, ou seja,
os cuidadores em situagio de reforma e cuidadores inseridos no mercado de trabalho, verificamos que, no
que diz respeito aos cuidadores ji reformados, predominavam os trabalhos nao qualificados (36%) e 30%
exercia profissdes de nivel intermédio, enquanto que 10% tinham profissdes intelectuais ou cientificas.
No que diz respeito aos cuidadores a exercer ainda uma profissao, existe uma predominancia das profis-
soes de nivel intermédio (39%) e profissoes intelectuais e cientificas (19%). Os trabalhadores nao quali-
ficados (21%) no activo surgem em menor nimero comparativamente aos j4 reformados.

Grifico n.° 72 — Profissoes exercidas pelos cuidadores (presente e no passado) (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Mais de metade da popula¢io reside na regiao de Lisboa (62%), seguida da regido Norte (17%) e
Centro (11%). O menor nimero de cuidadores reside no Alentejo e no Algarve, bem como nas Regioes
Auténomas dos Agores e da Madeira. A localizagao da residéncia dos cuidadores reproduz assim a mesma

distribui¢ao do local de residéncia dos préprios doentes, conforme referenciado no gréifico n.° 11.

Griéfico n.° 73 — Regiao de residéncia® (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

A maioria dos doentes vive com a familia directa, conjuges (53%) e filhos (24%). Ainda que em
) C 0 . : ) famil;
ndmero minoritirio, 11% dos cuidadores vivem sés ou com outros familiares.

¢ A localizagdo da residéncia dos doentes estd relacionada também com a existéncia de delegagoes da APFADA em
cidades como Lisboa, Porto, Coimbra, Pombal, Funchal.
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Griéfico n.° 74 — Com quem vive? (%)

60 -

50

40 4

201 53

20

24
10 A
11 11
0 T T T T T
sézinho conjuge filhos outros institui¢ao outra

familiares

Fonte: ISS, 1.2, 2004
A coabita¢do ¢ a modalidade prevalecente entre os doentes e os familiares.

Griéfico n.° 75 — Distincia geografica da residéncia (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Em sintese, podemos tipificar sociograficamente os principais cuidadores como alguém do
género feminino, com idade média de 60 anos, casada, pouco escolarizada, em situagao de
reforma ou integrada no mercado de trabalho a exercer profissdes de nivel intermédio ou pouco
qualificantes. Esta caracterizagao vai ao encontro de estudos na Europa que tipificam os presta-
dores de cuidados como sendo na sua maioria (France Alzheimer; 2004) cuidadores conjuges,
sobretudo mulheres devido 2 sobremortalidade masculina e da sobreinvalidez feminina da pop-
ulagdo idosa. Este estudo refere ainda «o cuidador principal é reformado em dois tercos, e em
actividade em 15% dos casos para os doentes que vivem no domicilio contra 21% para os
doentes que vivem em institui¢ao. A idade média dos cuidadores é de 71 anos para os conjuges

e de 52 anos para os descendentes» ©.

Conhecermos os principais prestadores de cuidados aos doentes implica também conhecermos o
tempo e 0 modo como os cuidados sao prestados.

Comecemos antes de mais por determinar a durago no tempo desta prestagio aos doentes por parte
dos familiares, amigos e vizinhos!

Da leitura do gréfico seguinte podemos concluir que a maior percentagem dos cuidadores presta
cuidados hd entre 3 a 5 anos (34%) e 6 a 8 anos (19%). Ainda que com um valor residual, 4% ¢ cuidadora
h4 mais de 15 anos.

% FIOR, Sylviane; LALLEMAND, Dominique, (2004), «Vivre avec la maladie D ’Alzheimer — L' aide aux aidants en
France : identifier, comprendre, agir», Paris, Fondation Médéric Alzheimer, pp. 45.
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Gréfico n.° 76 — Anos de cuidados aos doentes de Alzheimer (%)
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Fonte: ISS, L.P, 2004

A média do tempo despendido no apoio aos doentes de Alzheimer por parte dos cuidadores é de 17
horas didrias. Percentualmente verificamos que quase de metade da populagio (42%) presta um apoio
permanente durante todo o dia, embora 12% despenda entre 1 a 4 horas didrias, verificando-se um
decréscimo a partir das 5 horas didrias.

Griéfico n.° 77 — Tempo despendido de apoio ao doente de Alzheimer por dia (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Se relacionarmos o tempo despendido diariamente pelos cuidadores no suporte aos doentes, verifi-
camos que, embora nos estejamos a referir a universos bastante distintos entre os cuidadores, mais de
metade (64%) do total de 238 conjuges prestam um apoio durante 24h/dia.

No caso dos filhos, duas situagdes sao possiveis de ocorrer:

* 158 Filhas que prestam um apoio aos pais doentes, 36% destas prestam um apoio permanente;

* 27 Filhos cuidadores, 41% apoia diariamente entre 1 e 4 horas;

* 7 Irmaos, embora em nimero diminuto mas quando presentes, a maioria (72%) presta, de igual

modo, um apoio continuo durante todo o dia.

Griéfico n.° 78 — Tempo despendido de apoio ao doente de Alzheimer por dia (%) *
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Fonte: 1SS, 1.2, 2004

% Embora o Conjuge (238); filho (27); filha (154); irmao (a) (7); amigos / vizinhos (3); outra relagao (17).
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Vejamos de que modo a relagdo entre um apoio mais assiduo ¢ determinada pela situagio perante o
trabalho por parte dos cuidadores!

A maioria dos conjuges que prestam um apoio 24h estd em situagio de reforma, enquanto que as
filhas que prestam um apoio mais assiduo encontram-se em situagao de reforma ou invalidez ou ainda
nio possuem qualquer rendimento e¢/ou estdo a cargo dos familiares. Existem ainda no caso dos filhos
situagdes de desemprego.

5.2. Cuidados prestados pelos prestadores de cuidados

No que concerne ao apoio prestado pelos cuidadores familiares aos doentes de Alzheimer, observa-
mos que existe uma preponderincia dos apoios nas tarefas de Ambito pessoal, nomeadamente, higiene,
vestir e nas actividades correntes (medicamentos, dinheiro, compras, assuntos administrativos). A menor

participagao dos cuidadores ocorre em actividades lddicas.

Griéfico n.° 79 — Apoios prestados pela familia ao doente de Alzhimer (%)
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Fonte: ISS, I.P, 2004

Quando analisamos a relagao entre os apoios segundo o género dos cuidadores, verificamos que existe
uma preponderancia dos prestadores do género feminino em todos os tipos de apoios. O maior con-
tributo dos prestadores masculinos revela ser em actividades exteriores (gestao de dinheiro, transporte
do doente, compras), enquanto que o menor envolvimento revela ser em tarefas tradicionalmente tidas
como femininas tais como, de apoio pessoal, trabalhos domésticos, entre outras.

Griéfico n.° 80 — Apoios prestados segundo o género do prestador (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004
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Mas se relacionarmos os apoios prestados segundo o tipo de relagio social, observamos que os apoios
sao prestados fundamentalmente pelos conjuges e pelas filhas, independentemente da sua natureza, ainda

que exista uma preponderincia dos conjuges.

Grifico n.° 81 — Apoios prestados segundo o tipo de relagao social do prestador (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

No caso das actividades exteriores, apesar da preponderincia dos conjuges, as filhas exercem tam-
bém aqui um papel importante em actividades como, transporte, ir as compras, acompanhamento a con-
sultas médicas.

A conclusao que pode ser retirada da andlise ¢, sem duvida, a discrepincia dos valores respeitantes

aos apoios por género que na pritica acabam por ser essencialmente femininos.

Griéfico n.° 82 — Apoios prestados segundo o tipo de relagio social do prestador (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

De facto, os dados vém confirmar que s3o os elementos femininos (filhas e os conjuges) as pegas
chave na prestagdo de cuidados instrumentais e de acompanhamento aos mais idosos (Quaresma, 1996;
Gil, 1999).

Esta tendéncia vai ao encontro dos dados provenientes do Inquérito a2 Ocupagao do Tempo (1999).
Segundo este relatério, embora o tempo de trabalho profissional dos homens seja superior ao das mulhe-
res, as mulheres prestam mais 2 horas didrias ao trabalho doméstico e 4 prestacio de cuidados a familia,
comparativamente aos homens. De igual modo, para além das tarefas domésticas, sao as mulheres que
cuidam das criangas e/ou adultos em situagao de dependéncia.

Segundo os dados deste Inquérito, os cuidados especiais a adultos dependentes abrange 9% dos agre-
gados. Nestes casos, a prestagdo de cuidados durante o dia é maioritariamente assegurada por familiares:

16% por um familiar homem e 60% por uma mulher da mesma familia. Por outro lado, entre as pes-
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soas que, em resposta A questdo se costuma prestar cuidados a pessoas adultas dependentes, afirmaram
fazé-lo sempre, 86% sao mulheres. Por outro lado, comparando mulheres ¢ homens com emprego,
a sobrefeminizacao dos que costumam fazé-lo sempre ¢ ainda superior ao valor registado entre a popu-
lagao total, atingindo neste caso 88%» .

Ainda no 4mbito do acompanhamento dos doentes prestado por familiares e para concluir esta
componente, refira-se que para aqueles que se encontram institucionalizados (90 doentes), o apoio

prestado pelos familiares ¢ muito assiduo traduzido em todos os dias (49%) e duas vezes por semana

(23%).

Grifico n.° 83 — Frequéncia das visitas aos doentes institucionalizados (%)
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Fonte: ISS, I.P, 2004

Apés a caracterizagao social dos principais cuidadores e o apoio prestado no quotidiano aos doentes,
vejamos como ¢é que o binémio familia e trabalho ¢é conciliado e quais as principais dificuldades que as
familias se confrontam no seu dia-a-dia.

5.3. Familia e trabalho: que relagao!

Como se concluiu anteriormente, os cuidadores principais a exercer uma profissao sio em menor
ndmero em relagio aos cuidadores em situagio de reforma, dado confirmado ji por outros estudos,
nomeadamente a jd supracitada pesquisa desenvolvida pela France Alzheimer; 2004» .

No presente estudo, os prestadores familiares com actividade profissional representam 34% do total de

cuidadores, ou seja, 183 cuidadores. Destes, a maioria (77%) sio mulheres e somente 23% sao homens.

Griéfico n.° 84 — Situagao perante o trabalho (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

¢ INE, (2001), «Inquérito & Ocupacio do Tempo — 199%, p. 82.
% FIOR, Sylviane; LALLEMAND, Dominique, (2004), «Vivre avec la maladie D Alzheimer — L' aide aux aidants en
France: identifier, comprendre, agir, Paris, Fondation Médéric Alzheimer, pp. 45.
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Como podemos concluir através dos dados, as mulheres cuidadoras estao sobrerepresentadas em
todos os tipos de relagao social, exceptuando o caso dos conjuges — homens que representam uma per-
centagem importante de individuos a exercer ainda uma actividade profissional (47%).

Grifico n.° 85 — Prestadores inseridos no mercado de trabalho segundo o género (%) ®
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Dos 1837 prestadores que dao um apoio assiduo aos doentes e que estao inseridos no mercado de
trabalho, a maioria (77%) exerce uma profissao a tempo integral.

Griéfico n.° 86 — Regime laboral do prestador (%)
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Estes dados vao ao encontro das estatisticas nacionais relativas a taxa média de actividade feminina.
Vejamos como!

Segundo a Comissao para a Igualdade no Trabalho e no Emprego (CITE) " a taxa de actividade
feminina cresceu 3,1 pontos percentuais entre 1995 e 2001, face a um crescimento da taxa de actividade
masculina de 2,7 pontos percentuais. Em 2001, a taxa de actividade feminina atinge os 45,5%. Embora
estes valores sejam muito elevados em toda a Unido Europeia, sobretudo nas mulheres com diplomas uni-
versitdrios, Portugal € o pais que apresenta os valores mais elevados (91%) ”* e as taxas menores em relagao
ao trabalho a tempo parcial.

Segundo a Eurostat (2002), em Portugal a taxa de emprego do grupo etdrio dos 15 aos 64 anos repre-

sentava, no caso das mulheres, 61,2 %, enquanto que nos homens era de 76,3%. No grupo etério dos

® Qs prestadores inseridos no mercado de trabalho totalizam conjuges (43); filhos (124); irmaos (1); outros familiares
(6); outros (7).

7 Embora tivessem sido contabilizados 183 cuidadores inseridos no mercado de trabalho existiu uma nio resposta, o que
significa que a andlise dos dados se refere a um total de 182.

' www.cite.gov.pt

7 FERREIRA, Maria Miguel (2004), «Portugueses trabalham uma média de 44 horas», Semandrio Econdmico, 18 de
Maio, cita o estudo parceria CITE/CIES — Homens e Mulheres no mercado de trabalho.
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55 aos 64 anos hd um decréscimo da taxa de emprego em ambos os géneros: 62,4% para os homens e
41,8% para as mulheres.

Segundo o INE (1999) a maioria das mulheres (90,4%), a semelhanca dos homens (96,6%), tra-
balhava a tempo inteiro. O peso do trabalho a tempo inteiro reduz-se 2 medida que a idade avanga.
A maior concentragao de mulheres a trabalhar a tempo parcial situa-se na faixa etdria dos 40 aos 59 anos™.

Vejamos, neste caso concreto, de que forma é que os diferentes grupos etdrios estao representados,
segundo o género e o regime de trabalho, nas duas principais categorias de cuidadores: conjuges e filhos.

Como podemos concluir através do quadro seguinte, os elementos femininos (filhos e conjuges)
estdo sobretudo em regime integral, principalmente no grupo etdrio entre os 40 e os 60 anos, enquanto
os homens, comparativamente as mulheres, possuem ligeiramente mais idade e trabalham até mais tarde.

No caso dos conjuges, podemos ainda constatar que existe uma similitude dos valores relativamente
a0 nimero dos que exercem uma profissao a tempo inteiro, independentemente do género. Inversamente,
em relagao aos filhos, para além do ntimero de filhas ser superior ao dos filhos, observa-se ainda um maior
ndimero de filhas a trabalhar a tempo parcial. Este dado vai ao encontro da tendéncia j identificada pelo
INE (1999) ao considerar que as obriga¢oes familiares sao o principal motivo referido pelas mulheres para
trabalharem a tempo parcial, sobretudo no grupo etdrio entre os 40 ¢ os 59 anos.

Quadro n.° 2 — Regime laboral do prestador familiar segundo o grupo etirio e o género (%)

Conjuges Filhos
Gr,u;.)os Homens Mulheres Homens Mulheres
etarios
-35 horas | + 35 horas | -35horas | +35horas | -35horas | + 35 horas | -35horas |+ 35 horas

> 40 2 3 17
41 -50 1 3 11 8 33
51 -60 5 3 4 8 25
61-70 7 3 1 6
71 -80 1 2 1 1

> 81 1

Total 8 12 8 13 3 17 20 83

Fonte: ISS, 1.2, 2004

Através da leitura do grafico n.° 87 podemos concluir que 43% dos cuidadores trabalha por conta
de outrém, numa empresa privada, enquanto que 38% trabalha numa empresa publica. Apenas uma
pequena minoria (13%) trabalha por conta prépria.

Griéfico n.° 87 — Vinculo laboral do prestador (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004 (N:183)

7 INE (2004), «Mulberes em Portugal — Retrato estatistico da década de 90 — actualidades, in htep:// alea-estp.ine.pt
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Uma vez que estamos perante pessoas que conciliam cuidados didrios a um doente de Alzheimer
com o exercicio de uma actividade remunerada, constituindo quase sempre uma tarefa 4rdua para quem
cuida, ao implicar, como vimos, um apoio com caricter permanente, a questao das faltas ao trabalho ¢
encarado muitas vezes como um problema.

Quando analisamos as faltas do iiltimo més concluimos que estas traduzem-se essencialmente entre
1 a 3 dias e com alguma incidéncia durante uma semana. No entanto, existe um niimero importante de
cuidadores que se ausenta do trabalho por um periodo superior a 15 dias.

Durante os #ltimos G meses, estes traduzem-se também em dois a trés dias. No entanto, existe um
ndmero importante de prestadores que faltou entre duas semanas ¢ um més e um grupo de cinco
cuidadores que faltou por um periodo superior a 30 dias.

Grifico n.° 88 — Numero de faltas (4ltimo més e tltimos 6 meses) (v/a)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Mais de metade dos cuidadores trabalhadores costuma justificar as faltas no seu local de trabalho,
ainda que 20% das faltas nao sejam justificadas. Diferentes estratégias sdo utilizadas pelos prestadores,
desde a troca de turnos, a flexibilidade de horérios, o recurso & compreensio por parte da prépria enti-
dade patronal ou dos colegas de trabalho. Contudo, sempre que o cuidador falte e no consiga um com-
provativo médico que ateste 0 acompanhamento a uma consulta médica, a falta é descontada no tempo
de férias ou é marcada falta injustificada. No entanto, como alguns cuidadores trabalham por conta
prépria, em prestagao de servico ou se encontram inseridos em empresas familiares, a nao justifica¢ao
das faltas ndo se coloca pela flexibilidade de horarios que regem a sua vida laboral.

Um dos problemas nomeados pelos prestadores ¢ a auséncia de uma entidade que possa passar uma
justificagdo da falta em causa, mesmo quando se trata de um acompanhamento do familiar, por motivos
de sadde. Esta preocupagio por parte dos familiares colide directamente com o que estd estabelecido na
lei. A legislagdo para as faltas justificadas no caso de tratamento ambulatério, realizagio de consultas
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médicas e exames complementares de diagndstico prevé que «o funciondrio ou agente que, encontrando-se
ao servigo, care¢a, em virtude de doenca, deficiéncia ou acidente de servigo, de tratamento ambulatério que
ndo possa efectuar-se fora do pertodo normal de trabalho pode faltar durante o tempo necessdrio para o efeitor™.
Este disposto ¢ extensivo ao conjuge ou equiparado, ascendentes, descendentes, adoptandos, adoptados
e enteados, menores ou deficientes, em regime ambulatério.

Embora previsto na lei, concluimos assim que 20% dos familiares nao justifica as faltas em caso de doenca.

Grifico n.° 89 — As faltas sao justificadas? (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Para além da justificagao em caso de doenga, a assisténcia & familia prevé que o «zrabalhador tem direiro
a faltar ao trabalho até 15 dias por ano, para prestar assisténcia inadidvel e imprescindivel em caso de doenga ou
acidente, ao conjuge ou pessoa em unido de facto, ascendente, descendente com mais de 10 anos de idade, ou afim
na linha recta»™. No entanto, existem distingdes em rela¢ao ao publico e ao privado™. Este artigo referente
a assisténcia aos ascendentes foi esquecido ou simplesmente banido no novo Cédigo do Trabalho?.

Para os prestadores que estao inseridos no mercado de trabalho, conclui-se que a percentagem de
cuidadores cujas faltas tém ou nao afectagio no vencimento, distribuem-se de forma equitativa em 45%,

respectivamente.

Grifico n.° 90 — Afectagao do vencimento (%)
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7 Estas faltas s3o consideradas, para todos os efeitos, como servigo efectivo, desde que devidamente comprovadas por
declaragdo passada pelo médico ou por entidade hospitalar, a qual deve indicar a necessidade de auséncia ao servigo para trata-
mento ambulatério. As horas utilizadas sao justificadas e convertidas através da respectiva soma em dias completos de faltas e
produzem os efeitos das faltas para assisténcia a familiares», 77z art.© 53.° do decreto-lei n.° 100/99 de 31 de Margo.

7 Art. 23 lei n.° 4/84 de 5 de Abril. Esta lei n.c 4/84 sofre alteragdes com o decreto-lei n.2 70 de 2000 sobretudo na
maternidade e paternidade, nio existindo nenhuma alteragao concreta em relagao aos ascendentes (art.© 32).

76 Existem vdrias: 70 regime contributivo dos trabalhadores por conta de outrem a assisténcia a familia prevé 15 dias sem remu-
nera¢ao; os trabalhadores por conta de outrem no regime especial, tém direito a um més, nos quais 15 dias sao subsidiados e as
faltas sao justificadas. O restantes 15 dias as faltas sao justificadas. Os trabalhadores independentes nao tém qualquer direito a
assisténcia a familia.

7 Lei n.© 35 de 2004 que regulamenta o novo Cédigo do Trabalho.
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Da relagao entre afectagio do vencimento do cuidador e a justificagio ou nio das faltas, sobressai uma

principal conclusao que ¢ a de que, independentemente das faltas serem ou nao justificadas, existe uma

afectagao no vencimento dos prestadores de cuidados.

* Dos 75 individuos em relagio aos quais existe uma afectagao do vencimento, em 72% dos casos

as faltas sdo justificadas, ao contrdrio, dos restantes 28%;

* Dos 83 individuos em que o vencimento nao ¢ afectado, em 82% as faltas sao justificadas, embora

em 18% nio o sejam.

Grifico n.° 91 — Afectacao do vencimento, segundo a justificagao das faltas (%)
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medida que as faltas aumentam maior ¢ a tendéncia para que os cuidadores sofram uma afectagao no

vencimento, sobretudo nos tltimos 6 meses. No tltimo més os individuos que faltaram entre 1 a 3 dias,

a maioria (79%) nao sofreram qualquer abatimento no vencimento, ao contrério de 57%.

Griéfico n.° 92 — Afectagao do vencimento, segundo o nimero de faltas (%)
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Fonte: ISS, I.P, 2004
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A primeira constatagao que pode ser retirada da andlise do grafico seguinte é a maior preponderin-

cia das filhas e dos conjuges, estando mais sujeitas a faltas derivadas do acompanhamento que ¢ presta-

do aos doentes familiares .

Independentemente do tipo de relagio social, no tdltimo més uma grande percentagem dos

cuidadores faltou entre 1 a 3 dias. No caso das filhas, 26% faltou entre 4 a 7 dias por més, enquanto que

os cOnjuges estdo mais sujeitos a faltar por periodos mais longos (16% por um periodo superior a 15

dias).

7 Faltas dadas no dltimo més: conjuge (19); filho (9); filhas (34); outros familiares (3); outra relagao (2).
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Grifico n.° 93 — Numero de faltas (4ltimo més), segundo o tipo de relagao social (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Embora as filhas estejam sobrepresentadas no total de cuidadores inseridos no mercado de trabalho
verifica-se que, nos dltimos 6 meses, 35% faltou por um periodo mais curto, contrariamente aos con-

juges em que 45% faltou por um periodo superior a 15 dias™.

Grifico n.° 94 — Numero de faltas segundo o tipo de relagao social nos dltimos 6 meses (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Quanto a percentagem de afectagdo do vencimento, esta parece ocorrer entre os 10 e os 20%. No
entanto, para alguns dos inquiridos (nos quais se incluem todas as outras situagoes) a afectagio no venci-
mento depende do niimero de horas de auséncia, traduzida nio na perda do vencimento por inteiro, mas
nos bénus anuais, nos subsidios de almogo ou na perda total do rendimento, dado ser uma prestagio de
servio paga a hora. Alguns familiares cuidadores referenciaram um sexto do vencimento.

Quadro n.° 3 — Percentagem de afectagao do vencimento

Percentagel.n afectada Va
no vencimento
<10% 15
10% — 20% 17
20% — 50%
> 50%
Outra situagio 17
Total 65

Fonte: ISS, 1.2, 2004

Vejamos, em seguida, a existéncia de alguma correlagao entre a afectagao do vencimento e o vinculo
laboral.

7 Faltas dadas nos dltimos 6 meses: conjuge (22); filho (11); filhas (52); outros familiares (3); outra relagao (2).
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Da andlise dos dados podemos observar que existe uma afectagao superior do vencimento na fungio
publica (47%), comparativamente ao privado (35%). Os resultados levam-nos a concluir que existe uma
diversidade no exercicio dos mecanismos de protecgao social, dependendo nao sé do tipo de entidade
pois quer o sector privado, quer o publico podem ter diferentes critérios de actuagao.

Griéfico n.° 95 — Afectagao do vencimento segundo o vinculo laboral (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Entre os mecanismos utilizados pelos cuidadores para fazer face as faltas por motivos de acompanha-
mento a familiares destacam-se a activagao da licenca por assisténcia a familia (32%), a efectuagao de
horas de compensagio para além do hordrio estabelecido (32%) e a utilizacao de férias (27%). As outras
situagoes contemplam desde a concessdo pela entidade patronal desse beneficio; a alteragao do horério
de trabalho ou trabalho por turnos; a utilizacio de folgas; o recurso a outros familiares; a solicitagao de
um atestado médico.

Griéfico n.° 96 — Mecanismos a que recorre em caso de falta (%) *
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Fonte: ISS, I.P, 2004 N: 217

Para além da dificil tarefa que constitui conciliar trabalho e familia, analisaremos, em seguida, os
vérios impactos, psicoldgicos, fisicos, sociais, familiares e econémicos que a doenga de Alzheimer pro-
duz na vida do principal cuidador.

5.4. Impactos na vida do cuidador: social, familiar, econémico
O impacto da doenga de Alzheimer ¢é frequentemente definido na literatura sobre o tema como um

«estado psicoldgico que resulta da combinagio do trabalho fisico, tensio emocional, restrigoes sociais, assim como
as exigéncias econdmicas que surgem ao cuidar de um doente»®'.

% Dado tratar-se de uma questdo multipla a percentagem excede os 100%.
¢ Dillehay y Sandys (1990), citado por ROIG, M. Vicenta; ABEGOZAR, M. Carmen; SERRA, Emilia (1998), «La
sobrecarga en los cuidadores principales de enfermos de Alzheimer», anales de Psicologia, Vol. 14, n.© 2, 217.
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Analisar o impacto que a doenga de Alzheimer tem junto dos cuidadores exige analisar vérias
dimensdes do problema dado que atinge uma heterogeneidade de esferas, fisica, psicolégica, emocional,
afectiva, social.

Cuidar de um doente de Alzheimer exige um acréscimo de responsabilidades, ao nivel das actividades
bdsicas da vida didria, pois é necessdrio o apoio nas actividades pessoais e instrumentais; ao nvel econdmi-
co, pois a doenga implica despesas acrescidas; ao nivel social porque se debate diariamente com o estigma
face 4 doenga, quase sempre por desconhecimento e falta de informagao sobre a mesma e ao nivel emo-
cional porque o doente convive diariamente com a familia e exige, por vezes, uma dedicagao a tempo
integral por parte desta.

Segundo a Associa¢ao de Familiares de Alzheimer em Espanha (1994) * considera-se que os cuida-
dores principais dos doentes de Alzheimer estdo sujeitos a um conjunto de comportamentos e acgoes,
tais como:

* Estd exposto continuamente a uma grande sobrecarga fisica e emocional;

* O cuidador assume a responsabilidade absoluta do doente em tudo o que concerne a medicagao

e as tarefas de cuidado;

* Devido ao vinculo de dependéncia entre cuidador e doente, este dltimo vai perdendo pouco a

pouco a sua independéncia;

* O cuidador duvida de si, no tem tempo para descansar, abandona os tempos livres, deixa de

comunicar com 0s amigos.

As altera¢oes na vida familiar, afectiva, social e até mesmo individual (fisica e psicoldgica) a que um
cuidador estd sujeito levou Perlado (1995) a designd-los como as «segundas vitimas da doenga de
Alzheimer ao estarem susceptiveis nao s6 ao isolamento social mas também ao surgimento de problemas
de sadde fisica e mental.

Vejamos quais as percepgdes, os sentimentos e as emogoes que surgem associados 2 tarefa de cuidar!

Em relagao ao impacto que os cuidados tém na vida do principal cuidador, ¢ consensual para a maio-
ria dos cuidadores (85%) que a sua vida pessoal foi afectada, ao contrdrio, de uma pequena minoria de 9%.

Griéfico n.° 97 — Afectagao na vida pessoal do prestador de cuidados (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

O maior ou menor impacto na vida do cuidador pode variar consoante o tempo em que o cuidador
presta apoio e o inevitédvel avolumar de actividades de apoio. Como podemos concluir através do grafico
seguinte, e embora o nimero de cuidadores em que a sua vida pessoal foi afectada seja consideravelmente

superior®, quanto maior for a duragao do tempo de cuidados, maior serd o impacto na vida do prestador.

= IDEM, pp. 216- 217.
% Estamo-nos a referir a 458 cuidadores que referem que a sua vida pessoal foi afectada e 48 que nao.
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Griéfico n.° 98 — Afectagao na vida pessoal do prestador de cuidados
segundo o tempo de cuidados (%)
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Fonte: ISS, L.P, 2004

Da andlise efectuada sobre o impacto que a doenga de Alzheimer tem na vida do principal cuidador
sobressaem fundamentalmente os aspectos ligados ao estado emocional do cuidador. O estado psicoldgico
(angustia, depressdo, o stress, a revolta) e o equilibrio emocional (maior irritagao, menor paciéncia, raiva),
as relagdes sociais, ou seja, 0 tempo para estar Com os amigos ou para os tempos livres e de lazer sao as dreas
mais afectadas na vida pessoal do cuidador.

Em segundo lugar, o estado de satide (dores de costas, hipertensio, insénias, palpitagoes) e os hébitos
familiares sao 4reas da vida em que os cuidadores tém sofrido mais repercussoes de ordem pratica dado
que a doencga implicou quase sempre uma nova reorganizagio familiar, afectando, de igual modo, as
préprias relagoes familiares e afectivas. A situagdo econémica e o impacto ao nivel do trabalho sao outras

das 4reas mais afectadas e identificadas pelos cuidadores.

Grifico n.° 99 — Areas mais afectadas na vida pessoal do prestador de cuidados (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004
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Em outras situagdes os inquiridos salientaram um conjunto de preocupagdes que afectam a vida dos

cuidadores que passamos a transcrever.

* A saida prematura do mercado de trabalho — «deixei a minha vida profissional e fui para casa e estou
doente» ou «tive que deixar de trabalhar;

* A realizacao pessoal — «desisti de ser ew; «deixei de ter vida propriay; «estou farta de viver;

* O surgimento de problemas de saide — «tive que receber tratamento psiconeuroldgicor; «insénias;
ou efeitos no equilibrio emocional e no cansago que os cuidados acarretam «é muito desgastanter;

* A falta de tempo tem repercussoes na vida e no préprio bem estar do cuidador: — «falta de tempo
para a familia e para tratar do meu divércior; «pouco tempo para dedicar ao resto da familiar; «<menos
tempo para dar atengio a todos os outros aspectos da minha viday; «falta de disponibilidade a tempo
inteiro» ou na saide do cuidador «tratamentos que nio posso fazer por falta de tempoy; «nio poder
cuidar da minha satide». A falta de tempo tem repercussdes nos tempos de descanso «nido descansar
durante a noiter; «poder sair durante as férias; «fico sem almogar quase todos os dias pois vou dar o
almoco & minha mae».

* O isolamento e a quebra de relagoes de amizade sao outras das repercussoes: — «isolamento em que

se viver; «os familiares e amigos afastam-se e o doente sente-se cada vez mais so».

* O declinio progressivo do doente é outro dos impactos identificados pelos familiares «ver a minha
mde ir embora lentamente» ou a inseguranga em lidar com a prépria doenga «impoténcia para aju-
dar o doente».

O que podemos concluir da andlise dos dados é que a doenga de Alzheimer afecta todas as esferas
da vida do cuidador conforme refere um inquirido: «é dificil especificar, toda a nossa vida é afectaday.

Inerente aos impactos na vida pessoal dos cuidadores estao quase sempre motivagoes, crengas e valo-
res que levam os cuidadores a orientar o seu quotidiano de tarefas bem como a suportar o desgaste emo-
cional e psicolégico que surge quase sempre associado aos cuidados.

No que concerne aos motivos da decisido de cuidar, as razdes de ordem afectiva, o amor, a obrigacio,
o dever de cuidar sao alguns dos principais motivos. As razdes normativas e a recusa em colocar o fami-
liar no lar sao outros dos motivos que justificam a decisao dos familiares em prestar os cuidados. Todavia,
a precariedade de estruturas de apoio de qualidade, as mensalidades excessivamente dispendiosas e a difi-
culdade em contratar empregadas particulares, com formagao na drea dos idosos, sao identificadas como
razbes que interferem na decisao de continuar a prestar os cuidados.

Para além da relagdo afectiva que existe entre cuidador e cuidado (partilha do espago, do tempo no
seio familiar, a proximidade geografica), a reforma contribui, por vezes, para o sustento do préprio agre-
gado familiar onde se insere o doente, quase sempre em coabitagio familiar e, por vezes também, asso-
ciada a situa¢oes de desemprego, invalidez ou a inexisténcia de fonte de rendimento por parte de quem
cuida.
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Griéfico n.° 100 — Principais motivos para a decisao de cuidar (%) *
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Fonte: ISS, L2, 2004 N:158
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Os cuidados tém implicagbes nao sé negativas, mas também positivas na vida de quem cuida. Como

elementos positivos para mais de metade dos inquiridos destaca-se a aprendizagem de novas tarefas, bem

como esta experiéncia representar em si uma prova de amor. A melhor gestao do tempo e o sentir-se util

assumem-se também como novas aprendizagens para os cuidadores. Em menor percentagem, como ele-

mentos positivos, apresenta-se a maior proximidade familiar e de amizade.

Griéfico n.° 101 — Implica¢bes positivas na vida do cuidador (%) *
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Fonte: ISS, .2, 2004

% Por se tratar de uma questao multipla a percentagem nio totaliza 100%.

* IDEM.
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Como podemos concluir através dos dados, indo ao encontro de outros estudos realizados em
Portugal (Brito, 2002; Gil, 1999) a esséncia de cuidar inscreve-se nas relagdes normativas de responsa-
bilizagao familiar, bem como pelas relagoes familiares que se estabelecem ao longo dos anos pela proxi-
midade, quer fisica, quer afectiva. A prestacio de cuidados para além de se basear em expectativas socio-
culturais ligadas ao género, idade, situagao perante o trabalho, o seu desempenho pode ser sentido tam-
bém como uma experiéncia positiva de aprendizagem e realizagao individual. No entanto, quando as
tarefas se intensificam, os cuidados se prolongam no tempo o mesmo acto de cuidar pode gerar, de igual
modo, impactos negativos para quem presta os cuidados.

Assim, pela leitura dos dados, como elementos negativos, assinalados pela maioria dos cuidadores,
a diminui¢ao do tempo pessoal (76%), o agravamento do estado de saide pelo cansago emocional do
cuidador (74%) e a sobrecarga das tarefas (74%) com o doente que os cuidados implicaram com a
evolu¢io da doenga sao apontados como elementos negativos. A mudanca das rotinas domésticas sao
outra das exigéncias que os cuidados aos doentes acarretaram para a maioria dos cuidadores (70%).

O cansago fisico, a diminui¢io das redes de sociabilidade (familiares e de amizade) sio outras das

implicagbes também salientadas pelos familiares.

Griéfico n.° 102 — Implicagdes negativas na vida do cuidador (%) *
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Estes dados vao ao encontro dos varios estudos europeus sobre a problemdtica dos cuidadores infor-
mais na doenga de Alzheimer® que apontam para que o sentimento de sobrecarga por parte do cuidador
seja maior em situagdes de deméncia, sobretudo devido a dificuldade em conciliar as vdrias actividades
davida do cuidador; a reducio das relagoes de sociabilidade; a sadde e os recursos financeiros. As maiores
dificuldades focadas pelos cuidadores foram a falta de tempo e a tendéncia para a depressao, fadiga e iso-
lamento social.

A maior tendéncia para a depressio e para o stress por parte dos cuidadores revela possuir maior

incidéncia em familiares que cuidam de doentes com problemas comportamentais. Num estudo desen-

% Por se tratar de uma questao multipla a percentagem nao totaliza 100%.
¥ FIOR, Sylviane; LALLEMAND, Dominique, (2004), «Vivre avec la maladie D’Alzheimer — L aide aux aidants en
France : identifier, comprendre, agir», Paris, Fondation Médéric Alzheimer, pp. 48-49.
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volvido no Canadd por Chappell e Penning (1996) * junto de 327 cuidadores, os autores concluem que
a propensao para a depressao dos cuidadores revela ser mais elevada, quando ocorrem comportamentos
de agressividade, confusao e alucinagdo por parte dos doentes de Alzheimer.

Um estudo que aborda esta questao em Portugal é o estudo de Brito (2002) ao sustentar que ¢ fre-
quente os cuidadores sofrerem alteraces adversas nas vdrias dreas da sua vida familiar, social, econémica
bem como situagoes de cansago e desgaste prolongados, a nivel fisico e emocional ®, traduzidos nao s6
em sentimentos como a raiva, a culpa, conduzindo, irreversivelmente, por vezes, a situagdes de morbili-
dade fisica ou mental, causando «problemas de sono, fadiga crénica, hipertensio arterial e outras alteragies
cardiovasculares e depressao™.

Para além da sadde fisica e mental dos prestadores de cuidados, a sobrecarga econémica que a doenga
de Alzheimer acarreta em despesas com consultas, medicagao, ajudas técnicas, servigos de reabilitagdo,
entre outros servigos, vém afectar o or¢amento nao s6 dos doentes como também dos familiares que
prestam uma assisténcia didria.

Para calcularmos o custo global da doenga de Alzheimer considerou-se nao sé o rendimento do
doente e do agregado familiar, como as despesas individuais do doente de Alzheimer. Comecemos pelo

rendimento!

Situagao econémica dos doentes

Analisando o rendimento mensal do doente constatamos que mais de metade dos doentes possuem
rendimentos inferiores ao ordenado minimo nacional, pelo que poderemos deduzir que sao doentes
reformados com baixas pensoes. Destes, 26% usufrui de um montante entre € 149,64 — € 299,3 ¢ 6%
menos de € 149,64. Nos restantes estratos de rendimentos existe uma distribui¢ao quase equitativa.

Grifico n.° 103 — Rendimento mensal do doente (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Se compararmos o rendimento mensal do doente com o do agregado doméstico, observa-se um
aumento progressivo dos valores referentes ao agregado, que é engrossado nio sé pela existéncia de outras
reformas ou pelos préprios cuidadores que ainda exercem uma profissao e como, tal, a remunera¢ao men-
sal permite aumentar o orcamento familiar. No entanto, metade dos agregados possui um rendimento

superior a € 748,2.

8 CHAPPELL, Neena ; PENNING, Margaret (1996), «Behavioural problems and distress among caregivers of people
with dementia», Ageing and Society, n.© 16, Cambridge University Press.

% Fadden et al, 1987; Cook et. al., 1996; Goodman et. al., 1997 citado por BRITO, Luisa (2002), «A Saside mental dos
prestadores de cuidados a familiares idosos», Quarteto, Coimbra.

* BRITO, Luisa (2002), «A Saside mental dos prestadores de cuidados a familiares idosos», Quarteto, Coimbra, pp. 35.
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Griéfico n.° 104 — Rendimento mensal do agregado doméstico (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Se caracterizarmos sociograficamente os doentes segundo o rendimento mensal, embora as mulheres
estejam sobrerepresentadas no total da populagao inquirida, existem nitidas desvantagens relativamente
ao rendimento, se trata de homens ou de mulheres. Como podemos concluir através do gréfico seguinte,
as mulheres usufruem de um rendimento inferior comparativamente aos homens: 37% das doentes
usufruem um rendimento entre € 149,64 ¢ os € 299,3, existindo a partir dai uma progressiva quebra
dos montantes. Ainda que irrisério, 9% das doentes tém um rendimento inferior a € 149,64, o que
denota a grande fragilidade econémica em que se encontram.

Um outro elemento que se poderd concluir dos dados ¢ o facto do menor rendimento ser comum
entre os grupos etdrios a partir dos 60 anos. Os homens, apesar de 25% usufruir entre € 299,3 e
€ 448,92, auferem um rendimento superior comparativamente ao das mulheres fundamentalmente a
partir dos € 598,6. Como referimos anteriormente no grafico n.° 7 — o rendimento mensal— as diferencas
podem estar relacionadas com desvantagens sociais ao longo de uma vida, nas quais concorreram vdrios
factores, tais como, o percurso proﬁssional, a constituigao tardia de uma carreira contributiva para a segu-
ranca social ou até mesmo a sua inexisténcia, o nivel de remuneragoes auferido durante a vida activa,

entre outros.

Grifico n.° 105 — Género da origem do rendimento mensal do doente (%)
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Da anélise sobre as despesas médias mensais sobressai, em primeiro lugar, a elevada propor¢io de nao
respostas e nessa medida, denota-se uma grande variagao em termos de universo obtido relativamente as
despesas especificas. Realcaremos sobretudo as despesas com a satide e servigos pois estas representam uma
fatia importante dos orgamentos familiares.

No que concerne 2 despesa com medicamentos existe alguma discrepancia em relagio ao custo, pois
encontramos doentes (30%) que pagam mensalmente entre € 51 a € 100 e 23% entre € 101 e € 150,
valores excessivamente elevados atendendo a que estamos perante uma populagio essencialmente refor-
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mada e com pensdes muito baixas. A discrepincia dos valores em relagao aos gastos com medicagio
podera estar relacionada, de igual modo, com o estddio da doenga em que o doente se encontra. Esta
situagdo ¢ tanto mais grave para os 26% dos doentes que gastam sé em medicamentos um valor superior
a€ 151. A acrescer a medicagio, temos o custo das consultas que, para os 185 inquiridos que responde-
ram a esta questdo, verificamos encontrar-se entre € 51 ¢ € 100 para 46% e entre € 51 e € 100 para 46%.

Em termos médios podemos ainda concluir que os doentes despendem € 133,27 em medicacio,
acrescidos de € 80,56 em consultas médicas, valores elevadissimos atendendo ao rendimento mensal que
apresentam.

Grifico n.° 106 — Despesas com medicamentos (%)
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Grifico n.° 107 — Despesas com consultas médicas (%)
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Fonte: ISS, L., 2004 N: 375

Fonte: ISS, 1.2, 2004 N: 185

Para além da medicagao e de consultas médicas mensais de rotina existem outras despesas de sadde
quantificdveis, embora em menor propor¢ao, como os exames, andlises, sujeitas a nio comparticipagio,
e que fazem parte das despesas mensais dos doentes. E de notar que algumas despesas acrescidas pren-
dem-se com o facto dos doentes de Alzheimer, nao se encontrarem, exclusivamente em fungio da doenga,
isentos das taxas moderadoras.

Como podemos observar através do quadro seguinte, quando essas despesas existem, os valores sao
inferiores a € 50.

Quadro n.° 4 — Outras despesas de saide (va)

Internamentos Anilises Exames médicos| Reabilitacao
<50 1 43 33 8
51 -100 3 10 8
101 - 150 1 2 4
151 -200 1 1 1
201 -250 1 5
> 250 4 1 4
Total 10 50 48 30

Fonte: ISS, 1.2, 2004
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Outras despesas que se apresentam com algum peso no orgamento familiar sdo as fraldas e as ajudas
técnicas, contemplando estas tltimas cadeiras de rodas, camas articuladas, colchio anti-escaras, entre
outras. As ajudas técnicas, embora tivessem sido estimadas como despesas mensais, acabam por nao
constituir uma despesa mensal em si, mas uma despesa efectuada num acto dnico.

Por estarmos perante uma populagio em situagio de dependéncia verificamos que entre os 274
doentes que utilizam fraldas, quase metade dos doentes (47%) tem uma despesa mensal entre € 51 e
€ 100. Quanto as ajudas técnicas temos duas situagdes semelhantes, em que 34% tem uma despesa infe-
rior a € 50, enquanto que 34% despende uma quantia superior a € 251.

Griéfico n.° 108 — Despesas com fraldas (%)
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Griéfico n.° 109 — Despesas com ajudas técnicas (%)
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Fonte: ISS, 1.2, 2004 N: 56

Quando analisamos na globalidade os montantes gastos pelos doentes existe uma grande disparidade
nos valores minimos e maximos, sobretudo no que diz respeito aos medicamentos, internamentos, aju-
das técnicas e servigos. O diferencial dos montantes relativamente aos servigos poderd ser explicado pelo
facto de estarmos perante valores distintos, no sector privado e no publico.

Os valores ganham outra relevancia, decaindo, se analisarmos o valor mais referenciado pelos
doentes, através dos valores modais, ou seja, os valores mais préximos das despesas mais baixas, o que
podemos deduzir que sdo os apoios existentes ao nivel Servico Nacional de Sadde (SNS), como inter-
namentos, consultas de especialidade nos hospitais, entre outros.

Em termos médios, podemos concluir, que as maiores despesas recaem nos servigos formais (lares,
servigos de apoio domicilidrio), domésticos, de reabilitacio e nas ajudas técnicas. No entanto, as despesas
com satide representam uma fatia considerdvel no or¢amento familiar, sobretudo em medicamentos e fral-
das, atendendo a que mais metade dos doentes (55%) tem um rendimento inferior a € 448,92, o que
nos leva a interrogar de que forma ¢ que os doentes de Alzheimer conseguem sobreviver face ao rol de

despesas, conforme analisado anteriormente.
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O que sobressai da andlise dos dados ¢, de facto, em primeiro lugar, as despesas com medicagao j4
que os medicamentos especificos para a doenga de Alzheimer sio comparticipados pelo Estado®' no
Escalao C. Se analisarmos o quadro seguinte podemos observar a disparidade entre os valores minimos
(€ 10); os valores maximos (€ 1000), valores médios (€ 133,27) e os valores modais mais mencionados
(€ 100). Estes valores mais elevados podem-se relacionar também com o facto de, conforme referido
anteriormente, apenas os médicos neurologistas e psiquiatras estarem habilitados a prescrever estes
medicamentos. Pelo que sabemos o acesso as consultas de neurologia nos hospitais implicam, por vezes,
longos tempos de espera e a alternativa é quase sempre o recurso a consultas de especialidade particula-

res, para se obter uma prescri¢ao mais rdpida.

Quadro n.° 5 — Total de despesas mensais dos doentes

Minimo Miximo Média Moda *
Medicamentos 10 1000 133,27 100
Consultas médicas 5 600 80,56 50
Internamentos 45 1100 393 100
Anélises médicas 2 200 36,16 50
Exames médicos 2 350 59,33 50
Servigos de reabilitagao 20 500 148,37 100
Ajudas técnicas 5 1500 321,61 500
Servigos (SAD, lar) 8 2000 426,32 150
Fraldas 5 3150 91,06 60
Transportes 3 500 50,86 50
Empregada doméstica 17 1496 429,97 250
Alimentagio 3 675 216,07 200
Outras 15 1500 195,61 50

Fonte: ISS, 1.2, 2004

A partir das despesas mensais, especificadas anteriormente, agregdmo-las em cinco grandes grupos,
que passamos a apresentar de seguida, subdivididos em sadde, reabilitagio, ajudas técnicas e fraldas:

* Em relago as despesas de satide existe uma disparidade entre os montantes mais elevados que podem
ser superiores a € 151 para 43% dos doentes. Situagao intermédia ocorre para 44% dos doentes que
tem uma despesas entre € 50 a € 150, traduzida fundamentalmente em despesas com medicagzo.

* Reabilitacio e outros servigos— as despesas com servigos dizem respeito, fundamentalmente, a despe-
sas com servigos de apoio domicilidrio, reabilitagao e internamentos em lares. O valor mais eleva-

do ¢ de € 2.000, o qual diz respeito a mensalidades pagas em lares.

*' Apenas alguns medicamentos sao comparticipados (Aricept, Exelon, Reminyl, Prometax) nos casos de doenca de
Alzheimer ligeira, moderadamente grave, enquanto que nos casos mais graves moderadamente grave e grave (Axura, Ebixa), em
ambos os casos sio comparticipados pelo escalio C (40/55%), desde que prescritos por médicos psiquiatras ou neurologistas,
devendo o médico fazer referéncia ao despacho n.© 21212/2003 de 4 de Novembro, in despacho n.o 6468/2004 (2.2 série).

” Dado que nem todos os familiares responderam a esta questdo, o cdlculo do quadro n.° 8 foi feito com base nos
seguintes universos: N medicamentos — 375; N servigos — 144; N consultas médicas — 185; N Internamentos — 10; N andli-
ses médicas 50; N exames médicos — 48; N fraldas — 274; N reabilitacao — 30; N ajudas técnicas — 56; N empregada domés-
tica — 161; N transportes — 69; N alimenta¢io — 255; N outras — 33.

* Moda ¢ o valor mais frequente num conjunto de valores numéricos.
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* Ajudas técnicas* — identificimos dois subgrupos opostos com a mesma propor¢ao: um que possui
despesas inferiores a € 50 (34%) e um outro (34%) que tem uma despesa mensal superior a € 251;

* Fraldas — quase metade das familias (47%) tem uma despesa mensal entre € 51 — € 100 ou infe-
rior a <€ 50. Esta variacdo estd relacionada directamente com o grau de dependéncia dos doentes

e com a consequente perda da capacidade de controlo dos esfincteres.

Grifico n.° 110 — Total de despesas mensais dos doentes
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Dado que a maioria dos doentes se encontra no domicilio, para além das despesas com o doente,
existem outras despesas correntes que vém aumentar o custo total das despesas, nas quais se evidenciam
as despesas com empregadas domésticas que tém, por vezes, a dupla fungao de cuidar do doente, para além
das tarefas domésticas.

Grifico n.° 111 — Outras despesas mensais dos doentes
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Fonte: ISS, 1.2, 2004

Mas se agregarmos a totalidade das despesas através de uma medida dnica, constata-se que quase
metade dos doentes (49%) possui uma despesa mensal superior a € 601. O custo médio das despesas
totais mensais da populagdo inquirida é de € 581,91.

Se relacionarmos o rendimento dos doentes com os gastos mensais, podemos concluir que 2 medida
que o rendimento aumenta, maior ¢é o valor das despesas com os doentes. No entanto, existe uma percen-
tagem importante de doentes que embora aufiram pensdes muito baixas continuam a revelar despesas

superiores a € 600.

% No entanto, consideramos que este valor acaba por nao ser uma despesa mensal mas um gasto que foi efectuado (como

um acto tnico) com a doenga.
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O maior custo em servicos e cuidados estd directamente relacionado com o estddio em que o doente se
encontra, bem como a maior ou menor acessibilidade no recurso a servigos diversos, de 4mbito privado,
(lares, servigos de apoio domicilidrio e empregadas). Este diferencial pode ser também explicado por dife-
rengas socioculturais e econdmicas, em que o factor econémico, a interioridade da 4rea de residéncia, aliada
aos obstdculos de acesso a servicos origina que haja nitidas diferencas de oportunidades face a doenca.

O elemento comum aos dois grupos ¢ que praticamente, em ambos, as despesas excedem o rendi-
mento usufruido pelos doentes, o que nos leva a interrogar de que forma ¢ que os doentes e suas familias
sobrevivem e que mecanismos utilizam para perfazer este diferencial!

Apesar de ndo possuirmos grandes elementos explicativos sobre esta questdo consideramos que o
rendimento do cénjuge, quando existe, é o que permite quase sempre perfazer o diferencial de despesas
com que o doente se confronta mensalmente. Esta conclusdo leva-nos a pensar que individuos solteiros,
vidvos e divorciados, a viver sés, ou até mesmo com conjuges, eles préprios desprovidos de qualquer
rendimento, estao mais vulnerdveis a processos de pobreza, nao s6 porque se debatem com maiores difi-
culdades econémicas, pelo custo que a doenga acarreta, como a acessibilidade aos servicos acaba por ser
muito mais diminuta, pelos constrangimentos econémicos que a partida limitam o seu acesso.

Grifico n.° 112 — Custo total de despesas mensais dos doentes
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Fonte: ISS, 1.2, 2004 N: 429

Contudo, existem por vezes outros mecanismos utilizados para fazer face as despesas como o recurso
a outros familiares, embora estes representem apenas uma pequena minoria (apenas 43 doentes que
responderam ao inquérito referem este suporte) em que as familias comparticipam com um valor supe-
rior a € 251 em mais de metade das situacoes (63%). Nestes casos a ajuda providenciada pela familia
faz-se sobretudo em mais de metade dos 43 doentes com proventos entre € 149,64 ¢ € 448,92 ou em
30% para os rendimentos entre € 598,6 — € 748,2. Todavia, a ajuda providenciada pelos familiares
parece ser independente do menor ou maior rendimento que o doente possa usufruir per si, o que se con-
clui que pode nio ser uma determinante efectiva nos diferenciais entre rendimento e despesa.

Grifico n.° 113 — Comparticipagao das familias nas despesas mensais dos doentes (%)
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VI — A doenga de Alzheimer pela voz dos doentes e cuidadores

No final do questiondrio os inquiridos elencaram um conjunto de problemdticas que nao podemos
deixar de transcrever, pois retratam muito a situagao social, por vezes dramdtica, em que muitos dos
doentes e familias se confrontam no seu dia-a-dia e de forma riquissima sao equacionados problemas e
tecem-se propostas especificas para a sua superagao.

Maior informagao e formagao sobre a doenga de Alzheimer

A primeira preocupagao diz respeito a necessidade de existirem campanhas de divulgacao e ac¢oes
de sensibilizagao relativas a doenca:

* «alargar a informagio a todo o pais, através de campanhas de sensibilizagao; «a consciéncia colectiva
para um drama ainda desconbecidor e «sensibilizagio dos politicos e educagio a partir da juventude.

Mas mais informagao implica, de igual modo, mais formagao dos cuidadores ¢ dos familiares do
doente em geral pois é uma necessidade sentida por intimeras familias «...7na maioria dos casos os familia-
res ndo sabem lidar com os doentes». Também a formagio dos cuidadores formais — o pessoal que traba-
lha nos lares, servigos de apoio domicilidrio e centros de dia devia fazer parte do quotidiano das institui-
¢Oes como «uma preocupagior, para além da necessidade de «haver instituicoes especializadas para acolher
estes doentes».

Se por um lado, a necessidade de descentralizar servicos de apoio 4 doenca de Alzheimer, através
da criagdo de estruturas (servigos de apoio domicilidrio, centros de dia), ao longo do territério nacional
¢ considerada uma prioridade, por outro lado, a polarizagio de centros de informagio e orientagao aos
cuidadores e familiares é encarada como medida inovadora a promover localmente: — «centros especia-
lizados capazes de auxiliar os familiares em todo o pats, para a procura de lar de servicos, de consultas, acon-
selhamento e apoio psicoldgicor. Também a actualizagao da informagao no que concerne a novas tera-
péuticas e «<novos medicamentos que vao sendo introduzidos no mercado e que possam melhorar a quali-
dade de vida destes doentes» é também uma sugestao assinalada.

Um novo estatuto para a doenga

A equiparagio da doenga de Alzheimer a doenca crénica prende-se fundamentalmente com a
questdo da «maior comparticipacio do Estado no valor dos medicamentos especificos a doenca, uma vez que
actualmente isso ndo se verifica e os medicamentos sio muito dispendiosos; comparticipagio idéntica is outras
doengas crénicas». Nesse sentido, rever a politica de comparticipagao dos medicamentos e reconhecer a
doenca de Alzheimer como doenga crénica ¢ considerada uma medida prioritdria a promover, pois os
dados sao bastante elucidativos dos encargos mensais que os medicamentos comportam para a maioria
dos doentes e familias.
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A elegibilidade fiscal das despesas com a doenga

Relativamente 4 situago fiscal e nomeadamente no que se refere ao IRS existem duas necessidades
identificadas: uma que diz respeito aos doentes que se encontram no domicilio e a outra relativa as pes-
soas que se encontram em situagio de lar. E uninime a necessidade de alterarem as regras do IRS como
forma de proteger os doentes e familias, nomeadamente através da:

* «dedug¢io mensal no IRS de um montante como o da renda num lar e para os doentes que estiio em casa»
e «taxas de IRS especiais para doentes de Alzheimen.

A desburocratizagao da Seguranca Social no que concerne aos pedidos
de prestagoes e reformas

A agilizagao do sistema de atribuigdo de subsidios ou reformas ¢ uma necessidade sentida pelos
familiares: «menos burocratizacio quando é necessdrio obter subsidios ou certificados de invalidez*». Uma
outra dificuldade focada na solicitagao do complemento de dependéncia ¢ a atribui¢ao do grau de inca-
pacidade, que implica deslocagbes do doente a um organismo da seguranca social, o que ¢ dificultado,

por vezes, pelo facto dos doentes jé se encontrarem acamados:
* «senti muita burocracia e muita dificuldade para levar a minha mae de ambulincia para a sequranca
social para provar que ela estava incapacitaday.
Para além da burocracia, o tempo de espera por uma resposta ultrapassa os limites do razodvel:

* «foi pedido um complemento de dependéncia total a 20 de Maio de 2003 através da junta médica e
ainda ndo foi dada resposta, um ano depois .

% A pensio de invalidez a condigio de atribuigo € ter-se considerado Incapacidade permanente para o trabalho, de causa
nio profissional, posterior 4 sua inscrigio na Seguranga Social, confirmada pelo Sistema de Verificagao de Incapacidades (SVI).

Considera-se em situagio de incapacidade permanente o beneficidrio que nio possa auferir, na sua profissao, mais de um
terco da remuneragio correspondente ao seu exercicio normal.

— 5 anos civis, seguidos ou interpolados com registo de remunerages - PRAZO DE GARANTIA.

Para os beneficidrios que nio tenham este prazo de garantia serio considerados os jd constituidos até 31/12/93, ao abrigo de
legislagdo anterior.

Para a atribui¢do é necessério:

4) 5 anos civis (60 meses), seguidos ou interpolados, com registo de remuneracoes desde a entrada de contribuigtes. Neste
caso o beneficidrio tem de se submeter a uma Comissao de Verificagao, sendo que a atribui¢ao da pensao é deliberada por esta.

b) 15 anos civis, seguidos ou interpolados por limite de idade — 65 anos. A pensdo ¢ dada de imediato ao beneficidrio,
sem necessidade de submissdo ao parecer da Junta Médica.

O valor minimo estabelecido para as pensoes de invalidez e de velhice do regime geral varia entre € 211,50 para pen-
sionistas com carreiras contributivas inferiores a 15 anos e € 325,38 para pensionistas com 40 e mais anos de carreira con-
tributiva. No que toca as pensoes de invalidez e de velhice do regime especial de seguranca social das actividades agricolas
(RESSAA), o respectivo montante ¢ fixado em € 189,88; no sistema nio contributivos e equiparados, o montante € de
€ 154,88. In portaria n.° 584/ 2004 de 28 de Maio.

O complemento de pensio por cdnjuge a cargo ¢ atribuido aos pensionistas de invalidez com cdnjuge a cargo, desde que
o inicio da pensio seja anterior a 1/1/94. O montante ¢ de valor fixo, actualizado periodicamente. Neste momento ¢ de
€ 31,45. Se houver rendimentos do conjuge, inferiores a0 montante do Complemento, s6 é paga a diferenca até ao montante
deste. Estes dados referem-se ao ano de 2004 e utilizou-se como fonte o site do Ministério da Seguranga Social e do Trabalho
(www.seg-social.pt).
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A actualizagdo das reformas e o aumento dos subsidios de 3.2 pessoa para apoio ao desempenho dos
cuidadores bem como a cria¢io de apoios ao nivel da Ac¢ao Social, sao referenciados pelos inquiridos.
A precariedade dos apoios, ao nivel da Ac¢ao Social, prende-se com outra critica enderecada pelas familias

aos organismos de Seguranga Social:
* «desburocratizagio dos pedidos de subsidios que sdo quase uma recusa antecipada, visita aos domicilios

dos doentes para verificarem as condicoes de vida e as necessidades dos doentes».

Este facto implica nao s6 a agilizagao dos mecanismos de Seguranga Social, como encontrar outros
modos de interveng¢ao e de acompanhamento social a situagoes de verdadeira caréncia econémica e

social.

O refor¢o dos equipamentos e servigos

Quando questionados sobre que possiveis medidas sociais a implementar é consensual para a globa-
lidade das familias dos doentes que a promogao de lares e centros de dia adequados a especificidade da

doenga surgem como respostas sociais a implementar.

a) Lares

Os lares actualmente existentes sao desadequados para responder as necessidades individuais que um
doente de Alzheimer exige. Por consequéncia, as familias tecem algumas sugestdes de melhoria:

1. Fiscalizagio dos lares existentes

«fiscalizar os existentes e fixar precos» face A excessiva especula¢ao que existe no mercado dos lares
de idosos. A construgio de mais estruturas com pessoal especializado e a pregos acessiveis sao ou-
tras das ressalvas apontadas: «tornar mais acessivel aos mais desfavorecidos com menos posses econdmicas
consoante as suas pensoes;

2. Formagao dos recursos humanos

«lares com condigaes especiais e com pessoal devidamente formado para tratar destes doentes» ou ainda
«os lares existentes nio tém pessoal habilitado para tratar destes doentes, faz falta formagcio para o pes-
soab. Esta formagao ¢ extensivel também aos centros de dia, de molde a «acompanharem da me-
lhor forma estes doentes» e assim, «contribuir para o bem estar e qualidade de vida dos mesmos.

3. Agilizagdo do sistema de atribuicao do alvar4 para os novos lares

* «mais facilidades e apoios para que os lares tenham alvard» e facilidades na qualificagao dos servigos
«os lares de idosos deviam ter acesso a linhas de crédito para se apetrecharem com equipamentos ade-
quados para os doentes.

4. A adequagao dos servigos a realidade cultural e geografica dos doentes ¢ justificada pelo facto
da «globalizacio das caracteristicas dos servigos é a morte precoce de muitos doentes».
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b) Centro de dia

Disseminar ao longo de todo o pais, a nivel concelhio ou distrital, estruturas de apoio aos doentes,
uma prioridade sinalizada por muitas familias oriundas de outras regi6es, que nao Lisboa.
A criagdo de respostas especificas pelo pais que responda ao aumento exponencial da doenga de

Alzheimer, tem inerente a preocupagio de nao desenraizar os doentes das comunidades locais.

* «é importante a criagdo de equipamentos especificos um pouco por todo o pais para que os doentes nio
sejam afastados das suas familias» ou ainda «os centros de dia deviam pensar nos doentes de todo o pais

e descentralizarem-se de Lisboa».

Quadro n.° 6 — Propostas organizativas dos lares e centros de dia
para acolhimento de doentes de Alzheimer

Lares

Centros de dia

Recursos Humanos

Formagio e preparagio do pessoal

que trabalha nos lares.

Equipas multidiscuiplinares consti-

tuidas por pessoal especializado.

Pessoal especializado no tratamento e

acompanhamento da doenca.

Quadro de pessoal diversificado
composto por terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, psicélogos, enferma-

gem, médicos e assistentes sociais.

Actividades

Desenvolvidas

Lares apropriados & doenca que pos-
suissem gindstica, fisioterapia, terapia

ocupacional e apoios variados.

Centros de dia com actividades (tera-
pia ocupacional, tempos livres) ade-
quadas para os doentes nas vérias
fases da doenga e com apoio de téc-

nicos credenciados.

Equipamentos

Lares devidamente equipados.
Espacos amplos adequados & mobili-
dade necessdria para os doentes.
Aproveitar edificios devolutos para

criagdo de estruturas.

Territorializacao

das estruturas

Criagdo de lares ao longo do ter-

ritério nacional.

Adequagio dos lares a realidade cul-

tural e geografica do doente.

Criagdo de centros de dia ao longo

do territério nacional.

Adequagio dos centros de dia 2 reali-

dade cultural e geografica do doente.

Alargamento do horario
de funcionamento

Cobertura do horirio laboral dos

familiares entre as 7h e as 20h.

Mensalidades

Precos compativeis e nio especula-

tivos.

Fonte: ISS, 1.2, 2004
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¢) Centros de acolhimento temporario

A valorizagao da nova resposta — centro de acolhimento temporério — para que o principal cuidador
possa, tal como a designagao indica, descansar temporariamente ¢ outra das medidas propostas com

muita veeméncia.

* «centros de dia e lares especificos para este tipo de doentes com possibilidades de pequenas estadias para
dar descanso ao principal cuidador em periodos mais dificeis», dado que os doentes «precisam de apoio
24 horas por dia».

Esta resposta teria a fun¢do de apoiar os cuidadores e, assim, diminuir a carga fisica e psicoldgica a
que muitos familiares estdo sujeitos. A criagio de um apoio tempordrio funcionaria assim como um
suporte transitério a fim destas «puderem descansar e ter for¢as para continuar a tratar do doente e delas
préprias» ou simplesmente, por um curto periodo de férias da familia ou até mesmo no sentido de apoiar

os cuidadores «em momentos mais complicados da doenca ou desgaste psicoldgicor.

d) Servicos de apoio domicilidrio

Também a implementacio de mais servigos de apoio domicilidrio no sentido de «ajudar os familia-
res que possam cuidar dos doentes nas suas casas» a fim de evitar, «...o internamento em lares nas primeiras
Jases da doenga e consequente, a saida do meio familiar, é uma sugestao deixada pelos inquiridos.

A manutengio do doente no domicilio é encarada como a pedra chave dos servigos de apoio domi-
cilidrio, sobretudo, na primeira fase da doenga. Conforme um inquirido referiu «numa fase inicial era
muito bom que o doente permanecesse no seu espago recebendo apoio domicilidrio especializado de forma a
ndo sentir o peso da sua deficiéncia» ou em situagdes mais avangadas «seriam muito dteis em especial quando
a doenga estd muito avancada». Portanto, esta questao nem sempre é consensual entre os familiares.

Apesar do reconhecimento generalizado da importincia dos servios de apoio domicilidrio persiste,
no entanto, por parte das familias que experienciam algum contacto com estes servigos, com excepgao
do servigo dinamizado pela Associagao Portuguesa dos Familiares e Amigos dos Doentes de Alzheimer,
uma visao em que perdura uma légica dos servigos, excessivamente social e fragmentdria dos cuidados
prestados e da acgao dos técnicos.

Nesta visao algumas sugestoes sao feitas:

* Criagao e disseminagao de um maior nimero de servigos de apoio domicilidrio por todo o pais, ade-
quados a doenga, acessiveis, quer em termos logisticos, quer em termos geograficos e financeiros.
Esta necessidade prende-se com a falta de informagao com que muitas familias se debatem acerca

dos seus préprios direitos sociais «informar devidamente o piiblico da existéncia dos apoios;
* Alargamento do niimero de prestadores de cuidados formais,

* Alargamento da escala de servigos, bem como o alargamento do hordrio de expediente dos servios

domicilidrios existentes;

* Formagdo adequada e especializada aos prestadores formais sobre a doenga e na forma como devem

lidar com a doenga, numa vertente nao s6 técnica, mas também psicolégica;

* Apoio aos cuidadores na higiene/banho/alimentacio/limpeza doméstica (limpeza da casa e roupas do
doente). Paralelamente, as familias consideram que os servi¢os deviam concomitantemente ter a
vertente de acompanhamento (por ex. dar um passeio, companhia), de satide (com profissionais de

sadde competentes) e de terapia ocupacional e fisioterapia;
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* Implementagio da fiscalizagao da qualidade dos servigos, como uma boa pritica, a ser generaliza-
da ao longo do pais, — «servigos de apoio domicilidrio adequados e de confianga e convenientemente
[fiscalizados que funcionassem em hordrio alargado em todo o pais.

* Constituigio de uma base de dados de pessoal qualificado para prestar apoio, bem como grupos de
voluntdrios e uma maior divulga¢ao sobre os servigos disponiveis.

Melhoria da acessibilidade aos servicos de satide e o refor¢o dos cuidados continuados
no domicilio, quer no ambito da satide, quer da ac¢io social

Dadas as especificidades dos doentes, os familiares consideram que os apoios existentes no meio hos-
pitalar deviam coadunar-se mais com as necessidades dos doentes:

* «estes doentes tém que ter um tratamento especial por parte dos auxiliares de enfermagem.

A necessidade de apoio no domicilio de equipas especializadas é focada por indimeros familiares, bem
como «assistentes sociais ao domicilio, cuidados continuados pelo médico assistente, reembolso das consultas,
bem como o fomento dos «médicos especialistas com disponibilidade para se deslocarem ao domicilio».
Cria¢ao de cuidados paliativos desenvolvidos na comunidade necessérios, sempre que a situagao fisica dos
doentes se agrava e a necessidade de um apoio de enfermagem ou médico, se torna mais premente.

A redugio dos tempos de espera por uma consulta e a prioriza¢ao no atendimento nos hospitais e
centros de satde, poderia evitar uma redugao de despesas por um menor recurso a consultas particulares

de especialistas, nomeadamente neurologistas.

* «criagdo de um cartio para o doente ser atendido prioritariamente em consultas e servigos de urgéncia»
ou «preferéncia de atendimento nos centros de sailde e hospitais .

Um outro obsticulo referenciado pelos inquiridos refere-se as questdes da comunicagio entre o
doente e o profissional de sadde. Esta preocupacio ¢ justificada pela incapacidade, na maior parte dos
doentes de Alzheimer, em verbalizarem e o impedimento, por vezes, a entrada de familiares que possam
acompanhar o doente durante as consultas ou em situagdes de urgéncia:

* «deixar pelo menos um familiar entrar nas urgéncias pois os doentes passam vdrias horas sozinhos, com-
pletamente aterrorizados e sem assisténciay.
Também a falta de informagao entre o pessoal de sadde &, por vezes, gerador de atrasos no préprio
diagnéstico da doenga:
* «formagdo dos médicos de familia para este tipo de doen¢a, que por vezes nio conhecem os sintomas ini-

ciais o que leva a que a doenca nio seja diagnosticada o mais cedo possiveb .

Sintetizando verifica-se a necessidade de uma maior eficiéncia dos servigos ptblicos de satide para
este tipo de doengas, ideia-chave que ressalta das centenas de testemunhos escritos deixados pelos
inquiridos.
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A promogao de medidas legislativas para conciliar trabalho e familia

Vejamos qualitativamente de que forma e que razdes estao subjacentes & necessidade de conciliar tra-
balho e familia. Uma ideia comum que prespassa por quase todos os cuidadores é a necessidade de criar
legislagao que proteja as familias que fazem a opgao de cuidar e desempenhar, a0 mesmo tempo, uma

actividade profissional. Como menciona um inquirido:

e «para quem trabalba devia ser criada uma lei que protegesse os familiares de forma a poderem acom-
q q 84

panhar os doentes e ajudd-los na medida do possiveb .

A revisio da legislagao referente 2 assisténcia a familia é uma preocupagio para uma fatia importante
de cuidadores ainda inseridos no mercado de trabalho. Alguns dos possiveis exemplos de medidas de con-
ciliagdo trabalho e familia situam-se ao nivel da flexibilidade do horério de trabalho, do alargamento do

tempo de assisténcia a familia, das faltas justificdveis.

* revisio da legislagio de assisténcia a familia

E consensual para os familiares que focaram a revisao da legislagao a necessidade desta se concretizar
nao s6 para contemplar «(...) a especificidade deste tipo de doengas», bem como o grau de incapacidade
dentro da prépria doenga de Alzheimer — «legislagiao que cubra a situagdo ascendente com incapacidade
(total ou parcial) a cargo». Como refere um cuidador:

* «(...) porque quem trabalha fica muitas vezes prejudicado profissionalmente por ter um doente para
tratar.
A necessidade de se rever a legislagao é equacionada nao s6 para os trabalhadores por conta de ou-
trem, como também para os trabalhadores por conta prépria:
* «para quem trabalha por conta prépria, o Estado devia apoiar o cuidador do doente em termos
econdmicos ou com «bénus» no IRS.
A auséncia de apoios, no que concerne 2 assisténcia a familia, no caso dos ascendentes®, é reconhe-

cido por um inquirido quando refere que:

* «os exemplos citados dariam uma grande ajuda se constassem no cddigo de trabalho».

As alteragdes a legislagao deveriam incluir um conjunto de medidas sugeridas pelos inquiridos:

Promogao do trabalho a tempo parcial e a flexibiliza¢ao dos horérios de trabalho
* «hordrio a tempo parciallassisténcia a familia, licenca sem vencimento durante os periodos de total
incapacidade do doente» ou «maior flexibilidade dos hordrios de trabalho com possibilidade de tempo

parcial em casos mais graves».

Maior acessibilidade ao regime de trabalho a tempo parcial

* «maior facilidade em aderir ao part-time».

* Como foi referido anteriormente no ponto 5.3. o artigo referente a assisténcia aos ascendentes no novo cédigo do tra-

balho foi esquecido — ver Lei n.© 35 de 2004 que regulamenta o novo Cédigo do Trabalho.
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* «a flexibilidade do hordrio de trabalho partindo de wma maior sensibilizacio da sociedade para a
doenca».
* «tolerdncia de uma hora didria justificada para apoio familiar de doente de Alzheimer .

As faltas justificadas para a assisténcia a familia, sem penaliza¢ao no vencimento, so uma sugestao
de muitos cuidadores que ainda se encontram no mercado de trabalho:
* «as faltas no trabalho nio deveriam descontar dinbeiro no ordenado dado que o doente de Alzheimer

muitas vezges é dependente de terceiros.

A incompatibilidade de conciliar o trabalho com os cuidados a um doente de Alzheimer conduz,
muitas vezes, a que o cuidador abdique da actividade profissional, exigindo esta situagio uma necessi-

dade de protecgao social face ao emprego, em situagoes de despedimento.

A promogao de formas de apoio social e psicolégico aos cuidadores

Entre as medidas de apoio a familia o apoio psicoldgico e o apoio econédmico sio reconhecidas
como prioritérias. Para além do apoio psicolégico, a divulgagao da doenga e dos apoios existentes, uma
melhor acessibilidade aos servigos de sadde e um melhor acesso a servigos de apoio domicilidrio, estru-
turados de forma mais integrada e multidisciplinar, com mais qualidade, assumem-se como apoios a
fomentar, bem como, embora com pouca expressividade, a dinamizag¢io de projectos de voluntariado.

* «apoio para a familia a todos os niveis sobretudo para aqueles que nio podem trabalhar porque cuidam
do doente todo o dia».

Esta preocupagao ¢ partilhada por cuidadores que foram muitas vezes «for¢ados> a abdicar da sua car-
reira profissional para puder continuar a assistir os doentes a cargo. Dai que o apoio econdémico seja suge-
rido como uma forma de reconhecer os cuidados prestados na familia como um trabalho remunerado,

em caso de dedicagio exclusiva ao doente:
— «o trabalho remunerado seria muito bem vindo porque a reforma ndo chega face is despesas; «seria bom

0 apoio em casa para a familia nio ter que abdicar da vida pessoal e profissionab .

A falta de apoio social, econémico” e até mesmo psicoldgico ¢ patente nas palavras de alguns
inquiridos que se confrontam diariamente com muitas dificuldades:

7 A populagdo inquirida quando confrontada com a questao que tipos de apoios econémicos seriam importantes de ser
implementados em Portugal, e dado que como se conclui no ponto 5.4 — situacio econdmica dos doentes, é uma doenca bas-
tante dispendiosa e como tal, é imperativo activar um conjunto de apoios para atenuar a sobrecarga que as familias dos doentes
de Alzheimer estdo sujeitas no seu dia-a-dia. Da andlise qualitativa dos testemunhos das familias chegdmos a algumas con-
clusdes sob a forma de sugestdes, propostas e até mesmo, por vezes, opinides em tom de critica face 4 realidade existente.
Embora tenhamos estimado por grau de importincia o que representa para os inquiridos o que é mais urgente implementar,
parece-nos que mais do que os niimeros, a forca das palavras levam-nos a concluir que a maioria das familias se debate com
grandes dificuldades econémicas, no s6 porque a doenca € dispendiosa pelos encargos que envolve, mas fundamentalmente

porque os apoios s3o quase inexistentes.

— 86—



* «todas as medidas sdo bem vindas. ..» «nio tenho dinbeiro para sustentar os filhos, para apoiar os pais

e ainda ir a um psicélogo».

* «apoio ao familiar que cuida do doente pois é uma tarefa muito cansativa principalmente a nivel psi-
coldgicor, ou ainda «é muito importante para quem cuida destes doentes pois estio em constante pressio

€ nervosismon.

A este nivel uma das medidas propostas é fomentar cursos de formagio semestrais aos cuidadores
familiares, a semelhanga dos cursos promovidos pela APFADA. Contudo, um dos familiares coloca uma
questao pertinente que ¢ o facto do cuidador, embora deseje participar em encontros ou cursos de for-
magao, mas por impossibilidade nao participa, por ter dificuldade em deixar o doente com alguém.

O apoio psicolégico é dicotomizado em dois tipos: um especificamente, para o cuidador que presta
os cuidados directamente e um outro tipo, um apoio a toda a familia. Este apoio psicolégico ¢ vivenciado
pela maior parte das familias como um apoio profissional face ao impacto que a doenga de Alzheimer

cria junto dos cuidadores e para situagdes mais graves:
* «apoio psicoldgico as familias que estido muito cansadas por vezes com esgotamentos e depressoes;
ou que deveria ser exercido de forma periddica e gradual, consoante a evolugao da prépria doenga.

A urgéncia de criar mecanismos de apoio psicolégico as familias ¢ um sentimento vivenciado pela maior
parte dos cuidadores:

* «deviam ser tomadas medidas de modo a prevenir as consequéncias que uma doenga como esta pode
provocar na saiide mental dos familiares e «o cuidador mais cedo ou mais tarde acaba por ficar afec-
tado, com cansago extremo, esgotamento ou depression.

Uma outra medida focada como apoio psicolégico ¢ a constituicao de «grupos de discussio e troca de

experiéncias ou «reunioes de esclarecimento para apoio is pessoas que estiio ligadas ao doente».

O reforgo dos apoios econémicos as familias dos doentes

Verifica-se ainda a necessidade de apoios ao nivel da medicagao, fraldas. A medicacio é de facto um
problema considerado muito grave por ser bastante oneroso para a maior parte dos orgamentos fami-
liares. Assim, as propostas para minimizagao desta situagao passam pela:

— comparticipa¢ao ou gratutuidade dos medicamentos

* «a medicagio especifica da doenga é muito caray; «... a medicagdio é dificil de suportar;

— pelo reconhecimento da doen¢a como uma doenga crénica

* «é uma doenga crénica com tendéncia para agravamentos;

— pelo reconhecimento de outras terapéuticas

* «autorizagio rdpida na entrada em Portugal de novos medicamentos elou outros métodos tera-
péuticos.
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Facilitagao na acessibilidade a rede de transportes e um melhor acesso a ajudas técnicas

A questao dos transportes ¢ sentida com alguma acuidade por alguns familiares, bem como o acesso
gratuito a ajudas técnicas:

* «possibilidade de solicitar transporte quando necessdrio e aluguer de camas articuladas e cadeiras de
rodas. . .»

A inexisténcia de meios de transporte adequados as necessidades especificas ¢ impeditivo, por vezes,
da frequéncia de um centro de dia pelo doente ou, por estarmos perante cuidadores também eles j4 com
bastante idade com restri¢oes de mobilidade ou pela dependéncia face a terceiros, pode ser condi-
cionadora do acesso aos servicos. Mais graves sdo as situagdes em que a dependéncia fisica e a falta de
transportes sao impeditivos de uma simples ida ao médico:

* «pessoas que ndo se possam deslocar tenham direito a consultas domicilidrias» ou a um centro de
reabilitagao.

Promogao do voluntariado

A necessidade de promover o voluntariado social que exercesse um papel social nao sé de apoio aos
doentes e familias, mas também que exercesse um papel pedagdgico sobre a doenga é uma proposta
avangada pelos inquiridos:

* «woluntariado organizado e com pessoas capazes».

A necessidade de disseminar ao longo do pais pélos da APFADA

Para muitos familiares a APFADA surge como uma estrutura modelar, quer em termos de organi-
zagdo, quer em termos de desempenho das equipas de trabalho que desenvolvem junto dos doentes e
familiares.

A necessidade de disseminar ao longo do pais estruturas que possam dar apoio aos familiares seria
uma medida urgente a promover, nao sé com o intuito de orientar as familias e os profissionais sobre a
doenga, como também um meio de partilha de experiéncias e de recursos:

* «proporcionar encontros com outros familiares a fim de trocar impressoes e minimizar todas estas difi-
culdadesy; «reuniées de cuidadores onde se desse oportunidade de trocas de informagio e partilha de sen-
timentos; essas reunioes deveriam ser orvientadas por profissionais de satide, médicos e especialistas e
outros.
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Em sintese, podemos concluir que existe um conjunto de medidas importantes a implemen-

tar de forma a apoiar as familias que se debatem com a tarefa drdua de cuidar de um doente de

Alzheimer. Entre estas destacam-se as seguintes:

(e N =) N ) e NS

9.

. Promover campanhas de informagio/ formagao sobre a doenga de Alzheimer;

. Rever a politica de comparticipagao dos medicamentos e da elegibilidade fiscal das despesas

com a doenga, reforgando a necessidade de equiparar a doenga de Alzheimer a doenca
crénica;

. Reforgar os equipamentos e servigos;

. Reforgar os cuidados continuados no domicilio (Satde e Seguranga Social);
. Promover medidas para conciliar trabalho e familia;

. Rever a legislagao de assisténcia a familia;

. Reforgar os apoios econémicos as familias dos doentes;

. Favorecer a acessibilidade a rede de transportes e a ajudas técnicas;

Promover o voluntariado

10. Disseminar ao longo do pais p6los da APFADA.
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Conclusoes

Os objectivos do presente estudo visaram essencialmente conhecer a situagao social do grupo de
doentes, associados da Associagio Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer (APFADA),
que tém em comum o facto de sofrerem como principais sintomas a progressiva perda das fungoes
cognitivas, uma grave redu¢ao da autonomia pessoal e da adequagao do comportamento.

Quando se caracteriza socialmente o doente de Alzheimer — tipo, associado da APFADA, ressaltam

as seguintes caracteristicas:
A _ ..
* uma preponderincia da populagdo feminina;
e com idade média de 76 anos;
* em situacao de reforma ou de invalidez;
e a viver com a famiflia directa;

* a residir, sobretudo, na regiao de Lisboa e Vale do Tejo, Norte e Centro.

Em mais de metade dos doentes, os primeiros sintomas surgiram hd mais de 5 anos, com maior
incidéncia entre os grupos etdrios com idade superior a 70 anos e mais de metade dos doentes encontra-se
num estddio avangado da doenga, o que tem, inevitavelmente, repercussoes na capacidade funcional do
doente e na dependéncia total de uma terceira pessoa, para todas as actividades da vida didria.

Os dados levam-nos ainda a concluir que o suporte social aos doentes faz-se por intermédio, quase
sempre, da familia directa mais concretamente, conjuges e filhas. Entre os principais motivos para o
suporte prestado, contam-se os aspectos afectivos e normativos e alguma relutincia em relagao a insti-
tucionalizagio dos doentes. A auséncia de estruturas de apoio, a dificuldade na contrata¢io de pessoal
formado e o consequente custo que isso acarreta s3o, de igual modo, razdes que levam os cuidadores a
justificar a opgao pela prestagao de cuidados no domicilio, visto que quase sempre a situagao financeira
do agregado familiar ndo permita outra alternativa.

Dos apoios e servigos usufruidos externamente ao meio familiar conclui-se que sao muitas as difi-
culdades com que se debatem os doentes e as suas familias, quer pela escassez de respostas ao nivel social,
(acesso aos servigos de apoio social, por ex.: servigos de apoio domicilidrio, centros de dia e/ou lares),
quer pelo avolumar de despesas que as familias comportam mensalmente com o doente face ao baixo
rendimento auferido, concluindo-se que as necessidades econémicas sao, de uma forma geral, significa-
tivas. Para além disso, o acesso aos servigos de satide e a total falta de apoio psicolégico para quem presta
apoio directamente aos doentes sao outras das muitas dificuldades identificadas, pela escassez de oferta
de respostas de servigos especializados na doenca de Alzheimer. Dos problemas identificados, salientam-
-se os tempos de espera, 0 modo como as juntas médicas se processam, o diminuto valor das prestagoes
sociais que nao permitem fazer face as despesas globais com a doenga de Alzheimer.

Por outro lado, quando o apoio familiar aos doentes se faz parcialmente, é vivenciado, de igual
modo, com muitas dificuldades, pois existem muitos constrangimentos sociais e econémicos, na con-
ciliagao entre o desempenho da drdua tarefa de prestar cuidados, ainda que seja por umas horas, a um
doente de Alzheimer e a manutengo de um emprego. O isolamento social e a ansiedade que, muitas
vezes, os cuidadores estao votados, além das repercussoes na esfera familiar, econémica, emocional, para
o doente e para as pessoas que o rodeiam, levam a situacoes de sobrecarga que tém, inevitavelmente,
implicagbes, quer na qualidade de vida dos cuidadores quer, consequentemente, na qualidade dos cuida-
dos prestados.
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A auséncia de politicas sociais de incentivo a familia levam, frequentemente, a internamentos com-
pulsivos em lares de idosos ou a permanéncias mais longas em hospitais publicos, o que contraria, de
facto, as novas orientagdes do Estado, no sentido de manter a pessoa idosa na comunidade, através da

promogao de criagao de servios de apoio domicilidrio integrados e centros de dia.

Face a este cendrio quais as medidas prioritdrias a fomentar?

1. Mais informagao sobre a doenga. Promover campanhas continuas de divulgagio e acgdes de sen-
sibilizagdo relativas a doenca.

2. Mais acgoes de formagao sobre a doenga e o modo de intervir com os doentes, a dois niveis:
* a nivel formal— acgoes dirigidas a técnicos de satide (médicos, enfermeiros) e técnicos da segu-
ranga social, bem como a profissionais que gerem instituigdes ou servigos (técnicos, ajudantes
familiares), de Ambito social.
* a nivel informal — formagao dirigida a cuidadores familiares que lidam diariamente com os
doentes.

3. Adequagao dos equipamentos existentes (servigos de apoio domicilidrio, centros de dia e lares de
idosos) em termos humanos, logisticos, as especificidades da doenga de Alzheimer. Mais do que
promover novos espagos fisicos, equipamentos especializados na doenga serd importante, formar,
adequar, apetrechar as estruturas j4 existentes.

Informar, formar sao palavras chave na adequagio das estruturas de idosos. A fim de se tornar
financeiramente vidvel parece-nos importante desenvolver algumas boas préticas de equipamen-
tos e modos de intervengao inovadores dirigidos aos doentes de Alzheimer, de modo a dissemi-
nar posteriormente por todo o territério nacional estruturas e servigos especializados.

Servigos perspectivados de forma integrada que envolvam nao s6 servigos de apoio as actividades
da vida didria (alimentagao, apoio pessoal, tarefas domésticas, entre outras) mas a vertente psi-
colégica, de reabilitagdo (fisioterapia, terapia ocupacional), transportes, entre outras.

4. Promocgao de centros tempordrios para alivio familiar, resposta pouco explorada em Portugal,
mas ji existente noutros paises como Islindia, Paises Nérdicos (Noruega), Canad4, Estados
Unidos e Inglaterra, é uma resposta a dinamizar, sobretudo, para os cuidadores que prestam
cuidados a doentes durante 24h por dia. A criagao deste tipo de respostas ¢ uma medida impor-
tante para os cuidadores pois, para além de puderem descansar constituiria um suporte especia-

lizado para quem cuida.

5. Promogao de medidas concretas dirigidas a doentes isolados que nao possuem ninguém nas suas
redes de suporte, ainda que representem nesta populagao 2% **. Homens e mulheres, que vivendo
s6s se debatem diariamente com a doenga de Alzheimer e sem condigdes para viverem sés.

6. Promogao de politicas de conciliagao entre familia e trabalho na dependéncia, nio s¢ dirigida
a familias com doentes de Alzheimer, mas a todas as patologias que envolvam incapacidades para

* De salientar que sendo o universo base deste estudo os associados da APFADA julga-se estarmos perante uma popu-
lagao com um maior dinamismo e acesso 4 informagao que os levou a associarem-se a este grupo. Contudo, nao podemos igno-
rar que ao nivel do pafs a realidade tem outras nuances, nomeadamente a questao dos idosos isolados que por desconhecimento
e pela falta de redes de suporte nao foram abrangidos por este estudo.
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o desempenho das actividades da vida didria e a dependéncia face a uma terceira pessoa. Promogao
de medidas concretas de assisténcia a familia no que toca aos ascendentes e conjuges tais como,
periodos de assisténcia, flexibilidade de hordrio, apoios econémicos, contagem dos anos que se
prestam cuidados, a fim de serem contabilizados mais tarde em termos de reforma®.

Associadas a estas medidas surge a necessidade de rever o quadro regulamentador da assisténcia a
familia em relagio aos ascendentes pois, como pudemos concluir, existem nitidas diferengas entre
o sector publico e o privado. Por outro lado, e analisando a evolugio da legislagio e comparando
com a lei da paternidade e maternidade, na infincia tem existido uma evolug¢ao em sentido posi-
tivo, o que ndo se verifica em relagio aos idosos. De salientar que, mesmo no novo Cédigo de
Trabalho, no existe nenhuma referéncia aos ascendentes, tendo sido retirado o artigo que vinha
referenciado desde a década de 80 .

7. Agilizagao do sistema de atribui¢ao do complemento de dependéncia a fim de colmatar atrasos
na atribui¢ao dos graus de incapacidade, nos modos de processamento das juntas médicas e na
adequabilidade desta prestacio social a realidade social dos doentes.

8. Promogao de projectos de voluntariado, de molde a dispensar por umas horas o cuidador, ¢ sen-
tida por centenas de cuidadores como uma medida simples, mas muito importante, constituindo
ela prépria uma prevengao para os cuidadores mais sobrecarregados.

Repensar novas medidas e politicas sociais assentes em novos modelos de equipamentos e servicos
qualificados para estes doentes, bem como criar medidas concretas, no sentido de apoiar a familia no
exercicio das suas responsabilidades, pois estaremos a prevenir, como a combater potenciais problemas

sociais que poderdo emergir nas préximas décadas com o envelhecimento demogrifico.

? A contagem dos anos de cuidados em termos de reforma é uma medida alids j& implementada em alguns paises europeus
como a Alemanha.

10 [ei n.© 4/84 de 5 de Abril, art.c 23.
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Anexo






INQUERITO AOS FAMILIARES, AMIGOS DOS DOENTES
DE ALZHEIMER *

O Instituto de Solidariedade e Seguran¢a Social do Ministério da Seguranga Social e do
Trabalho em colaboracdo com a Associagio Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de
Alzheimer estd a realizar um estudo sobre a situagio social dos doentes de Alzheimer em Portugal.

* Onde se encontram os doentes?
* Quais os seus principais problemas?
* Quais as principais necessidades dos familiares cuidadores?

* Que servigos necessitam?

Estas sio algumas das questoes que constam do presente questiondrio. Gostariamos de contar com
a sua colaboragio, preenchendo e devolvendo-nos o questiondrio, bastando para isso colocar a sua
resposta num envelope RSE sem custos de correio associados. A confidencialidade da sua resposta serd
sempre salvaguardada.

Participe! Ao responder estd também a contribuir para que novas medidas e apoios sejam imple-
mentados, tendo em vista melhorar a qualidade de vida dos doentes de Alzheimer, seus familiares e
amigos. ENVIE-NOS A SUA RESPOSTA ATE 31 DE DEZEMBRO.

Os resultados deste estudo serdo divulgados!

Gratos pela sua colaboragio.

N.c do questiondrio Data da recepg¢ao

Ao longo do questiondrio vai encontrar dois tipos de regras de preenchimento:

* «Escolba apenas uma opgio» significa colocar uma cruz apenas na resposta que considera mais ade-

quada.

* «Pode escolher vdrias opgoes» significa que tem a liberdade de escolher todas as respostas que conside-
rar mais adequadas.

* Estudo Exploratério «Situacdo Social dos doentes de Alzheimer em Portugab — Instituto de Solidariedade e Seguranca
Social do Ministério da Seguranca Social e do Trabalho e Associagao Portuguesa de Familiares ¢ Amigos de Doentes de
Alzheimer.
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1. LIGACAO DO ASSOCIADO AO DOENTE

1.1. Tem/ teve algum doente de Alzheimer ao seu cuidado?
(Escolha apenas uma op¢io)
1.1 Sim
2. []Nio

1.1.1.

E/foi o principal cuidador?

1. [ Sim. Se sim, responda a todo o questionirio.

2. [] Nao. Se ndo, por favor solicite ao principal cuidador as informages de forma a poder
responder ao questiondrio.

1.2. Se ndo tem, nem teve nenhum doente ao seu cuidado, porque razao se tornou associado da

Associagao Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer?

1.2.1.

1.2.2.

1.2. 3.

1.2.4.

1.2.5.

IDENTIFICACAO DO PRINCIPAL CUIDADOR

Género 1. [ ] Masculino 2. [ ] Feminino

Qual a relagao que tem /tinha com o doente?
(Escolha apenas wuma op¢do)

1. [] Cénjuge

2. [] Filho

3. L] Filha

4. Irma (a0)

5. [ Outros familiares

6. ] Amigos/ Vizinhos

7. ] Outra relagao. Especifique qual?

Data de nascimento (Ano)

Qual o seu estado civil? (Escolha apenas uma op¢do)
a) Solteiro; b) Casado; ¢) Unido de facto; d) Separado/divorciado; e) Vidvo

Quais s3o as suas habilitagoes literarias? (Escolha apenas uma op¢io)
1. [] Sem escolaridade

2. [] Sabe assinar

3. [] Sabe ler e escrever

4.[14.2 classe (1.° ciclo do ensino bdsico)

5. L] Ensino preparatério (2.° ciclo do ensino basico)

6.1 9.0 ano (3. ciclo do ensino basico)

7.1 12.2 ano (ensino secunddrio)

8. [] Curso médio

9. L] Curso superior

10. [] Outra situagao. Especifique qual?
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2.1.

2.2.

2.3.

2.4.

1.2.6. Qual a principal origem do seu rendimento mensal?
(Pode escolher vdrias opgoes)
1. [ Trabalho
2. [[] Pensces de reforma ou aposentagao
3. [ Pensio de invalidez
4. [[] Pensio de sobrevivéncia
5. [ Pensdo social
6. [] Subsidio de desemprego
7. ] Subsidio de doenca
8. [L] Rendimento social de insercio (antigo Rendimento Minimo Garantido)
9. [[] Encontra-se a cargo de familiares
10. [L] Rendimentos préprios (propriedades, negécios)
11. [J Outro. Especifique qual?
12. [] Sem rendimento

1.2.7. Qual a sua profissao (actual ou a tltima)?

1.2.8. Qual o concelho/distrito do pais onde reside?
Concelho Distrito

1.2.9. Com quem vive? (Pode escolher vdrias op¢oes)
1. [] Sozinho
2. L] Cénjuge
3. [ Filhos
4. [] Outros familiares. Quais?
5. [ Instituicdo
6. ] Outra. Especifique qual?

2. IDENTIFICACAO DO DOENTE DE ALZHEIMER

Género 1. [] Masculino 2. [ ] Feminino
Data de nascimento (Ano)

Qual o seu estado civil?

a) Solteiro; b) Casado; ¢) Uniao de facto; d) Separado/divorciado; €) Vidvo

Quais s3o as suas habilitages literarias? (Escolha apenas uma op¢io)
1. [] Sem escolaridade

2. [] Sabe assinar

3. [ Sabe ler e escrever

4. [14.2 classe (1.° ciclo do ensino bésico)

5. L] Ensino preparatério (2.° ciclo do ensino bsico)

6.1 9.2 ano (3.0 ciclo do ensino bdsico)
7.1 12.° ano (ensino secunddrio)

8. [] Curso médio

9. [] Curso superior

10. [] Outra situagao. Especifique qual?
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2.5.

Qual a principal origem do seu rendimento mensal?

(Pode escolher vdrias opgaes)

1. [ Trabalho

2. [] Pensoes de reforma ou aposentagio

3. [ Pensio de invalidez

4. [] Pensdo de sobrevivéncia

5. L] Pensio social

6. L] Subsidio de desemprego

7. L] Subsidio de doenca

8. L] Rendimento social de insercio (antigo rendimento minimo garantido)
9. [] Encontra-se a cargo de familiares

10. [] Rendimentos préprios (propriedades, negécios)

11. [J Outro. Especifique qual?
12. [] Sem rendimento

2.6. Qual a sua profissao (a tltima)?

2.7. Qual o concelho/distrito do pais onde reside?

Concelho Distrito

2.8.

3.1

3.2.

Com quem vive?

(Pode escolher vdrias opgaes)

1. [] Sozinho

2. [] Conjuge

3. [ Filho

4. []Filha

5. ] Irma (30)

6. ] Outros familiares. Quais?
7. [ Instituicao

8. L] Outra. Especifique qual?

3. CARACTERIZACAO DO ESTADO DE SAUDE DO DOENTE
DE ALZHEIMER

H4 quanto tempo o doente manifesta sintomas da doenga de Alzheimer?
(Escolha apenas wuma op¢do)

1. [] Menos de um ano

2. [[] Um a dois anos

3. [] Trés a quatro anos

4. [] Cinco a seis anos

5. [] H4 mais de sete anos. Especifique o niimero de anos

Refira a fase em que o doente se encontra na doenca de Alzheimer?

(Escolha apenas uma op¢io)

1. I:‘ Fase inicial de esquecimento (pequenos esquecimentos e ligeiras mudangas de humor)

2. [] Fase da confusio (falhas de meméria evidentes, perturbagbes de orientagdo no tempo e no espaco, sinais de

depressio)
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3.[] Fase da deméncia (perturbagio da personalidade, ndo reconhecimento de pessoas e espagos, problemas na
comunicagio, dificuldades nas actividades da vida didria)
4.[] Fase da dependéncia total (os doentes carecem de ajuda para todos os actos da sua vida didria)

5. L] Outra situagdo. Especifique qual?

3.3. No que se refere a avaliagao da destreza fisica do doente, identifique o grau de capacidade do doente,
especificando quais das seguintes actividades o doente consegue efectuar. A categoria depende totalmente
de terceira pessoa por incapacidade mental contempla todas as situagdes em que, por falta de orientagao tem-
poral e espacial, o doente se vé impossibilitado de desempenhar as actividades da vida didria.

(Em cada item escolha apenas uma op¢io)

Nao Sente Sente Depende
Actividades da vida diaria sente alguma muita totalmente de terceira
dificuldade dificuldade dificuldade pessoa por incapacidade

. . tal
1. Higiene pessoal (tomar banho, lavar a cara, as menta

maios, pentear-se, etc.) |:| |:| |:| D

2. Vestir (colocar a roupa, abotoar os botoes, aper-
tar os atacadores)

3. Ir a casa de banho (utilizar a retrete)

4. Controlar as esfincteres (controlar a urina e as
fezes)

5. Comer (consegue cortar os alimentos, usar mo-
lhos ou condimentos, etc.)

6. Deslocar-se (consegue deslocar-se sem apoio de
muletas, andarilho, cadeira de rodas)

7. Apanhar objectos no chao

Actividades pessoais da vida diaria

8. Deitar-se e levantar-se da cama

9. Subir e descer escadas

10. Efectuar os trabalhos domésticos

11. Preparar refeicoes

12. Tomar conta dos medicamentos

13. Fazer a gestao do dinheiro

14. Utilizar o telefone

15. Ir as compras

16. Tratar de assuntos administrativos ou ir a
uma consulta médica

Actividades instrumentais da vida diaria

17. Utilizar os meios de transporte

O 0o oo dgodoonnodgonodognodgonod
O 0o oo0odgodoonodgonodogonodgod
O 0o oodgodoonodgonodogonodgod
O oo ggodofodobodoonodond

18. Sair de casa
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3.4. Quais as principais dificuldades com que o doente se confronta no seu dia a dia?

4.1

Dificuldade para

1. Reconhecer pessoas e objectos

4. TIPO DE APOIOS RECEBIDOS

Actividades da vida diéria

1. Apoio pessoal (higiene pes-

-8 soal, vestir, alimentagio, etc.)
°
7]
3
~ 2. Mobilidade
(deslocar, subir/descer escadas)
3. Efectuar os trabalhos domés-
ticos (limpar, cozinhar)
4. Tomar conta dos medicamen-
tos
5. Fazer a gestdo do dinheiro
-m .y
| 6. Utilizar o telefone
g
=
g .
£ | 7.Iras compras (supermercado,
S vestudrio)

8. Tratar de assuntos adminis-
trativos ou ir a uma consulta
médica

9. Transportar o doente

10. Actividades de lazer
(passear, cinema, concerto, etc.)

(Coloque por ordem de dificuldade de 1 a 8)

2. Compreender o que as pessoas dizem
3. Falar
4. Andar

5. Cuidar-se (cuidados pessoais)

Conjuge

7. Comportar-se de forma adequada as situagoes
8. Fazer face a situagdes com ajudas técnicas

Outro
familiar

[
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6. Fazer actividades da vida didria (tarefas domésticas)

Nio
familiar

[

OUoododn

Empregada
doméstica

0

. Quem presta o apoio mais assiduo nas actividades da vida didria do doente?
(Em cada item, pode escolher mais do que uma op¢io)

Apoio de
uma
instituigao

0

[

Nio tem
apoio
disponivel

[l

[l

Nio precisa

de ajuda

]



4.2. Com que tipo de necessidades se confronta o doente no seu dia a dia?
(Coloque uma cruz nas necessidades que se confronta no seu dia a dia)

Tipo de necessidades/dificuldades

SAUDE

1. Falta de acompanhamento médico (clinica geral)

2. Falta de acompanhamento médico (Neurologia ou Psiquiatria)

3. Dificil acesso aos servigos de reabilitagio (fisioterapia e terapia ocupa-

cional)

4. Outras. Especifique quais?

ECONOMICAS

5. Elevadas despesas com a casa (dgua, luz, gaz., telefone, entre outras)

6. Elevados custos dos medicamentos, material de reabilitagao, exames e con-
sultas médicas, entre outras.

7. Elevado custo das ajudas técnicas (camas articuladas, cadeiras de rodas,
etc.)

8. Outras. Especifique quais?

PSICOLOGICO

9. Falta de apoio psicoldgico ao doente

10. Falta de convivio com outras pessoas

11.Outro. Especifique qual?

INFORMACAO

12. Dificil acesso a informagao sobre a doenga

13. Dificil acesso a informagao sobre os apoios existentes

SOCIAIS

14. Falta de apoios econémicos (atribui¢ao de subsidios e comparticipagoes
nos medicamentos, exames, etc.)

15. Inexisténcia de beneficios em termos de IRS

16. Dificil acesso a servigos de apoio domicilidrio mais adequados a doenca

17. Dificil acesso a centros de dia com estruturas adequadas para este tipo de
doentes

18. Dificil acesso a internamentos tempordrios

19. Dificil acesso a lares com servicos adequados a este tipo de doentes

20. Dificil acesso a servigos de satide

21. Dificil acesso a servigos sociais

22. Outros. Especifique quais?

TRANSPORTES

23. Dificil acesso aos transportes publicos

24. Dificuldade em ter alguém que possa conduzir uma viatura ligeira
prépria

TEMPOS LIVRES

25. Dificil acesso a actividades culturais e de lazer

26. Falta de actividades de ocupagio

OUTRAS

27. Outras. Especifique quais?
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4.3. O doente tem acesso a apoio social prestado por institui¢des publicas ou particulares?
(Escolha apenas wuma op¢io)
1. [ Sim
2. L1 Nao (Se responden nio, passe para a pergunta 4.4.)

Se respondeu sim, especifique a que tipo de servigos tem acesso o doente?
1. [] Servigos de apoio domicilidrio (passe & pergunta n.o 4.3.1.1.)

2. [ Centro de dia (passe a pergunta n.o 4.3.2.)

3. L Lar (passe & pergunta n.o 4.3.3.)

4. [] Outros. Especifique quais?

4.3.1. Se tem acesso a Servigos de apoio domicilidrio (SAD)

4.3.1.1. H4 quanto tempo o doente utiliza o Servi¢o de Apoio Domicilidrio?
(Escolha apenas um op¢io)
1. [ Menos de 1 ano
2. ] Entre 1 a 2 anos
3.3 a4 anos
4. [[] Mais de 4 anos

5. [] H4 mais de 4 anos. Especifique o nimero de anos?

4.3.1.2. Quais os servigos que sao prestados ao doente?
(Pode escolher vdrias opgaes)

. [ Higiene pessoal

. [ Limpeza e manutengio da casa

. [[] Confeccio de refeicoes

. [ Lavagem da roupa

.1 Apoio médico

. [ Apoio de enfermagem

. [] Terapia ocupacional

. [ Fisioterapia

. [ Apoio psicolégico

10. [] Companhia

11. [] Outros servigos. Especifique quais?

O 0 N O\ N N

4.3.1.3. Qual a periodicidade dos servigos prestados ao doente?
(Refira nos dias titeis quantas vezes por dia e por semana recebe servigos de apoio domicilidrio. Se
tiver servigos de apoio domicilidrio ao fim de semana e feriados refira o niimero de vezes por dia)

Nos dias tteis, especifique | Fins de semana/ feriados,
Tipo de servigos quantas vezes por: especifique quantas vezes por:

Dia Semana Dia

1. Higiene pessoal

2. Limpeza e manutengdo da casa

3. Confecgio de refeigoes

4. Lavagem da roupa

5. Apoio médico

6. Apoio de enfermagem

7. Terapia ocupacional

8. Fisioterapia

9. Apoio psicoldgico

10. Companhia

11. Outros servicos. Especifique quais?
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4.3.2.

4.3.1.4. Como qualifica os servigos de apoio domicilidrio que o doente recebe?
(Escolha apenas uma op¢io)
1. [] Muito bons
2. [ Bons
3. [] Razodveis
4. [] Deficientes
5. L] Péssimos

4.3.1.5. A entidade prestadora do servigo de apoio domicilidrio tem estatuto de:
(Escolha apenas uma op¢io)
1. [ ] IPSS - Institui¢ao Particular de Solidariedade Social
2. [[] Seguranga Social
3. [ ] Particular lucrativo (com alvar4)
4. [ ] Particular lucrativo (sem alvard)
5. [] Outro Especifique qual?

4.3.1.6. Qual a mensalidade que paga pelo referido servigo?
(Especifique em Euros)

4.3.1.7. Recebe algum apoio financeiro da Seguranca Social para efeitos deste servi¢o?
(Escolha apenas uma op¢io)
1.[] Sim
2.[[] Nao (Passe a pergunta 4.4.)

Se frequenta um Centro de dia/convivio,

4.3.2.1. Hé quanto tempo o doente utiliza o Centro de dia/convivio?
(Escolha apenas wma op¢io)
1. [ ] Menos de 1 ano
2.[ ] Entre 1 a 2 anos
3. [ ] Entre 3 a 4 anos
4. [] H4 mais de 4 anos. Especifique o ndimero de anos?

4.3.2.2. Quais os servigos que sao prestados ao doente no centro de dia/convivio?
(Pode escolher vdrias op¢oes)
1. [ ] Alimentacao
2. [[] Higiene pessoal
3. [] Lavagem da roupa
4. [] Terapia ocupacional
5. [] Apoio médico
6. [] Apoio de enfermagem
7. [] Fisioterapia
8. [[] Animagcio e ocupagio
9. [] Apoio psicolégico
10. [] Transporte do domicilio ao centro de dia e vice versa
11. [] Outros servigos. Especifique quais?
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4.3.2.3. Como qualifica os servigos que o doente recebe no Centro de dia/ convivio?
(Escolha apenas wuma op¢io)
1. [] Muito bons
2.[ ] Bons
3. [] Razodveis
4. [] Deficientes
5. [] Péssimos

4.3.2.4. A entidade prestadora deste servigo tem estatuto de:
(Escolha apenas uma op¢io)
1. [] IPSS — Institui¢do Particular de Solidariedade Social
2. [[] Seguranca Social
3. [] Particular lucrativo (com alvar4)
4. [ ] Particular lucrativo (sem alvard)

5. [] Outro Especifique qual?

4.3.2.5. Qual a mensalidade que paga por este servi¢o?
(Especifique em Euros)

4.3.2.6. Recebe algum apoio financeiro da Seguranga Social para efeitos deste servigo?
(Escolha apenas uma op¢io)
1.[] Sim
2.[[] Nao (Passe a pergunta 4.4.)

4.3.3. Se vive em lar

4.3.3.1. H4 quanto tempo o doente se encontra no lar?
(Escolha apenas wuma op¢io)
1. [ ] Menos de 1 ano
2.[ ] Entre 1 a 2 anos
3. [] Entre 3 a 4 anos
4.[] H4 mais de 4 anos. Especifique o niimero de anos?

4.3.3.2. Quais os servi¢os que sio prestados ao doente?
(Pode escolher vdrias opgoes)
1. [[] Apoio nas actividades da vida didria (higiene pessoal; alimentagio; lavagem da roupa)
2. [[] Terapia ocupacional
3. [] Fisioterapia
4. [] Apoio médico
5. [] Apoio de enfermagem
6. [] Apoio psicolégico
7.[] Companhia
8. [] Outros servicos. Especifique quais?
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4.3.3.3.

Como qualifica os servigos que o doente recebe no lar?
(Escolha apenas uma op¢io)

1. [] Muito bons

2.[ ] Bons

3. [ ] Razodveis

4. [ ] Deficientes

5. [ ] Péssimos

4.3.3.4. A entidade prestadora deste servigo tem estatuto de:

4.3.3.5.

4.3.3.6.

4.3.3.7.

(Escolha apenas wuma op¢io)

1. [] IPSS — Institui¢io Particular de Solidariedade Social
2. [] Seguranca Social

3. [] Particular (com alvar4)

4. [ ] Particular (sem alvar4)

5. [] Outro Especifique qual?

Recebe algum apoio financeiro da Seguranca Social para efeitos deste servigo?
(Escolha apenas uma op¢io)

1.[] Sim

2.[ ] Nao

Qual a mensalidade que o doente paga no lar?
(Escolha apenas uma op¢io)
1.[] <€ 149,64 (a) Equivaléncia em contos ($)
2.[] [€ 149,64 — € 299,3[ (b) a) <30 contos
b) 30 — 60 contos

3.[1[€299,3 — € 448,92[ (¢ ¢) 60 — 90 contos
4. [] [€ 448,92 — € 598,6] (d) d) 90 — 120 contos

_ e) 120 — 150 contos
5.1 [€ 598,6 — € 748,2] (e) ) 150 — 200 contos
6. D [€ 748,2 - € 997,6[ (f) g) 200 _ 300 contos
7. ][€ 997,6 — € 1.496,4] (g) h) >300 contos
8. [ ][€ 1.496,4 e mais| (h)

Para além do apoio nas actividades da vida didria (higiene pessoal; alimentagio,
lavagem da roupa), que outros servigos e/ou bens estao contemplados na mensali-
dade do doente?

(Pode escolher vdrias opgaes)

1. [] Terapia ocupacional

2. [] Fisioterapia

3. [] Apoio médico

4. [] Apoio de enfermagem

5. [] Apoio psicolégico

6. [ ] Bens (fraldas, medicamentos, entre outros)

7.[] Outros servigos. Especifique quais?
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4.3.3.8 Qual a frequéncia das visitas que o doente recebe da familia?
(Escolha apenas uma op¢io)

. [] Todos os dias

. [] Duas vezes por semana

.[] S6 ao fim de semana

. [] Quinzenalmente

. [] Uma vez por més

. [[] De seis em seis meses

. [] Uma vez por ano

. [] Outra situagao. Especifique qual?

0 N O\ N W N

4.4. Acessibilidade aos servigos de satide e de seguranca social

4.4.1. A que servigos recorre o doente?
(Escolha as vdrias op¢oes, sendo livre o niimero de respostas posstveis)
. [[] Médico de familia do centro de satide
. [] Médico clinico geral particular
. [] Médico do seguro (seguro de saide)
. [[] Médico da entidade onde exerceu a actividade
. [] Especialista hospitalar
. [] Especialista particular
. L] Outro. Especifique qual?

N NN W0 N

4.4.2. Com que frequéncia o doente recorre aos servigos de sadde?
(Em cada item, escolha apenas uma op¢io)

Todas as Todosos De2em2 De3ab6 Penofio
superior
semanas os meses meses meses .
seis meses
1. Médico de familia do Centro de Satde [] [] ] [] []

2. Médico particular

3. Médico do seguro (seguro de satide)

4, Médico da entidade onde exerceu a actividade

5. Especialista do Hospital

6. Outro

(N O L B I B
O o o 0o o
(N 0 B R I B
(N I I B
O o o O o

4.4.3. Qual o seu subsistema de satide?
1. [] SNS (Servigo Nacional de Satde)
2. [] ADSE (Assisténcia Doenca Servidores do Estado)
3. [] Assisténcia a Doenca — Forcas Militares e Militarizadas (Armada, Exército, Forga Aérea,
GNR, PSP)
4.[] SAMS (bancérios)
5. [] Outro. Qual?
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4.5.1. O doente tem sido apoiado(a) na doenga pelos servicos de satde puiblicos (médicos de

familia, especialistas)?

(Escolha apenas wuma op¢do)

1.[] Sim

2.[[] Nao (Passe i pergunta 4.5.2.)

4.5.1.1.

4.5.1.2.

Se sim, a que tipo de apoios e servigos o doente tem recorrido mais frequentemente?
(Pode escolher mais do que uma op¢io)

1. [] Apoio medicamentoso

2. [[] Meios auxiliares de diagndstico (TAC, radiografias, andlises)

3. [ ] Consultas

4. [] Internamentos hospitalares

5. [] Outros. Quais?

Sobre a doenga, o principal cuidador tem tido apoios dos servicos de satide a que nivel?

(Pode escolher mais do que uma op¢io)

1. [] Informagao sobre os sintomas iniciais, a evolu¢ao da doenca de Alzheimer e
forma de cuidar do doente

2. [[] Acompanhamento dos familiares do doente (passos a seguir; as estratégias a
utilizar; atitude que deverd ter face ao doente)

3. [] Apoio psicolégico aos familiares dos doente

4. [] Outros. Especifique quais?

4.5.2. O doente tem sido apoiado(a) na doenga pelos servigos de seguranga social ou outras insti-

tuicoes?

(Escolha apenas wuma op¢do)
1.[] Sim
2.[] Nao (Passe a pergunta 5.1.)

4.5.2.1.

Se sim, que tipo de apoios tem recebido?
(Pode escolher vdrias opgaes)

Apoios financeiros
1. [] Subsidios eventuais (subsidio eventual de acgao social, nomeadamente para
compra de medicamentos)

Prestagoes sociais
2. [] Subsidio por assisténcia a terceira pessoa
3. [[] Complemento por dependéncia

4. [] Outros. Quais?

Apoios materiais

5. [] Colocag¢ao em institui¢ao (lar, centro de dia, servigos de apoio domicilidrio)
6. [] Prestagao de servigos de apoio

7. [] Realizagao de obras de adaptagio da casa

8. [] Ajudas técnicas (cadeira de rodas, cama articulada, fraldas)

9. ] Outros. Quais?
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5. REDES FAMILIARES: O IMPACTO DA DOENCA NA ESFERA FAMILIAR

Neste bloco pretendemos obter informages sobre o principal prestador de cuidados ao doente. Mesmo
que ndo seja o principal prestador, por favor tente junto dos familiares mais préximos do doente obter
informagdes sobre a acgao do principal cuidador.

5.1. H4 quanto tempo o principal cuidador presta apoio ao doente?
(Escolha apenas wuma op¢io)
1. [ ] Menos de 6 meses
2.[] Entre 6 meses a 1 ano
3.[ ] Entre 1 a 2 anos
4. [ ] Entre 3 a 5 anos
5. [] Mais de 5 anos. Especifique o nimero de anos?

5.2. Que tipo de cuidados o principal cuidador presta frequentemente ao doente?
(Coloque uma cruz nos cuidados que habitualmente o cuidador presta ao doente)

Actividades da vida didria

g 1. Apoio pessoal (higiene pessoal, vestir, alimentagio, etc.) I:]

©

g

~ 2. Apoio na mobilidade (deslocar, subir/descer escadas) []
3. Efectuar os trabalhos domésticos (limpar, cozinhar) []
4. Tomar conta dos medicamentos I:‘
5. Fazer a gestdo do dinheiro I:‘

g

g 6. Utilizar o telefone L]

(%)

g

g | 7.1Ir as compras L]

=
8. Tratar de assuntos administrativos ou ir a uma consulta médica []
9. Transportar o doente Ul
10. Passear, actividades de lazer (cinema, concerto, etc.) I:]

5.3. Quantas horas o principal cuidador presta apoio, em média, por dia e por semana ao doente?
Especifique o niimero de horas (por dia e por semana)

5.3.1. Por dia n.° de horas

5.3.2. Por semana n.° de horas
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5.4.

5.5.

5.0.

5.7.

5.8.

5.9.

O principal cuidador vive:
(Escolha apenas uma op¢do)

1. [[] Na mesma casa que o doente
2.[] A menos de 10 km

3. ] A mais de 10 km
4. [] Outra situagao. Especifique qual?

O principal cuidador exerce alguma actividade profissional?
(Escolha apenas wuma op¢do)

1.[] Sim

2.[[] Nao (Passe para a questio n.° 5.13.)

5.5.1. Qual o horério laboral do principal cuidador?
(Escolha apenas wuma op¢do)
1. [[] Tempo parcial (menos de 35 horas por semana)
2. [] Tempo inteiro (35 horas por semana)

Que tipo de vinculo profissional possui o principal cuidador?
(Escolha apenas uma op¢io)

1. [[] Trabalhador por conta prépria

2. [[] Trabalhador por conta de outrem (fun¢ao publica)

3. [[] Trabalhador por conta de outrem (empresa privada)

4. [] Outra. Qual?

Quantos dias o principal cuidador faltou ao trabalho para tratar do doente, neste tiltimo més?
(Especifique o niimero de dias)

Quantos dias ¢ que o principal cuidador faltou ao trabalho para tratar do doente, nos tltimos seis meses?
(Especifique o niimero de dias)

Quando o principal cuidador tem que faltar, as suas faltas sao justificadas?
(Escolha apenas uma op¢io)

1.[] Sim
2. [[] Nao. Porqué?

5.10. Quando o principal cuidador tem que faltar, o seu vencimento é afectado?

(Escolha apenas wuma op¢do)
1.[] Sim
2.[ ] Nao

5.11. Se sim, em percentagem qual o montante de perda em causa?

(Escolha apenas uma op¢do)

1. [ ] Menos de 10%

2.[ ] Entre 10% a 20%

3. ] Entre 20% a 50%

4. [ ] Mais de 50%

5. [] Outra situagao. Especifique qual?
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5.12. Quando o principal cuidador tem que faltar, a que mecanismos recorre?
(Pode escolher mais do que uma op¢io)
1. [] Licenga por assisténcia a familia
2. [] Férias
3. [[] Trabalha mais horas (sistema de compensagio)
4. [] Outra situacao. Explicite qual?

5.13. Considera que o tempo que o principal cuidador despende apoiando o doente, afecta a sua vida pessoal?
(Escolha apenas wuma op¢do)
1. [] Sim
2. [[] Nao (Passe a pergunta 5.15.)

5.14. Se sim, quais s3o as areas da vida do principal cuidador mais afectadas?
(Coloque uma cruz nas dreas da vida do cuidador que tém sido mais afectadas)

Impacto na sua vida
. Nos momentos de tempo livre e lazer
. Nos hébitos familiares
. No trabalho
. Na realizacio pessoal
. Na vida afectiva

. Na sexualidade

. No equilibrio emocional (irrita-se com mais facilidade, tem menos paciéncia, sente raiva, etc.)

0NN QNN RN =

. No estado de satide (dores de costas, hipertensao, insdnias, palpitagoes)

9. No estado psicolégico (sente-se deprimido(a), angustiado(a), s6, revoltado(a), em stress)
10. No nivel econémico (muitas despesas face ao rendimento mensal)

11. Nas relagoes sociais (ter menos tempo e disposi¢ao para estar com os seus amigos)

12. Na qualidade da rela¢ao com os seus filhos/netos

OOOdodgogodgodgn

13. Outras 4reas. Especifique quais?

5.15. Quais os trés principais motivos que levaram o principal cuidador a decidir apoiar o doente?
(Escolha trés opgoes por ordem de importincia — 1, 2, 3)
1 — razdo mais importante
2 — razao importante
3 — razao medianamente importante
. [[] Por amor, ternura
. ] Por obrigacao e dever
. [] Por ndo querer colocar o seu familiar/amigo num lar
. ] Por proximidade geogrifica (viver geograficamente préximo)
. [[] Para evitar a censura dos outros
. [] Porque ndo existem estruturas de apoio (servigos de apoio domicilidrio, lares, centros de dia)
. [] Porque as mensalidades num lar s3o muito caras
. [L] Porque nao encontra uma pessoa de confian¢a que possa trati-lo(a)

O 00 N O\ N W N~

. [] Por ser muito caro pagar a uma pessoa (empregada)

10. [] Porque vive com o seu familiar hd muito tempo

11. [] Porque a reforma do doente contribui para o sustento da familia
12. [] Porque a pessoa que cuida terd a possibilidade de herdar mais
13. [] Por ter sido sempre a vontade do seu familiar ou amigo

14. [ ] Outra situagio. Especifique qual?
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5.16. Quando a doenga se agravou, que implicagoes teve na vida do principal cuidador quer positivas,
quer negativas?
(Coloque uma cruz em todas as respostas que considera mais adequacdas)

Positivas

. Aprendeu novas tarefas

. Aprendeu a gerir melhor o seu tempo

. A familia ficou mais préxima (em termos relacionais e/ou geogréficos)
. Os amigos ficaram mais presentes

. Sentiu-se mais realizada por ser util

. Vivenciou uma prova de amor

NN W 0 N =
HIENNE.

. Outras. Especifique quais?

Negativas

. Teve implicagbes na relagao conjugal do principal cuidador
. Teve que adaptar fisicamente o espago

. Teve que mudar as rotinas domésticas

. Deixou de ter tempo para si

. Diminuiu as rela¢bes com os amigos

. Diminuiu o contacto com a sua familia

. Afectou a produtividade no seu trabalho

N QNN N =

8. Agravou o seu estado de saide pelo cansago fisico

9. Agravou o seu estado de sadde pelo cansago emocional

10. Acentuou a sobrecarga de tarefas (domésticas, cuidados, outras)
11. Outras. Especifique quais?

Doodooogoog

6. SITUACAO ECONOMICA DO DOENTE

6.1. Qual o rendimento mensal actual do doente?
(Escolha apenas wuma op¢do)

1.[] <€ 149,64 (a) Equivaléncia em contos ($)
2.[] [€ 149,64 — € 299,3[ (b) a) <30 contos
3. ] [€299,3 — € 448,92[ (¢ b) 30 — 60 contos
4. [] [€ 448,92 — € 598,6[ (d) ¢) 60 — 90 contos
d) 90 — 120 contos
5. ] [€ 598,6 — € 748,2] (e) ¢) 120 — 150 contos
6. |:| [€ 748,2 — € 997,6[ (f) f) 150 — 200 contos
7.1 [€997,6 — € 1.496,4] (g) g) 200 — 300 contos
8. |:| [€ 1.496,4 ¢ mais| (h) h) >300 contos

6.2. Especifique os montantes médios mensais gastos com o doente (em Euros)?
1. Alimentagao
2. Medicamentos

3. Servigos (servi¢o de apoio domicilidrio,
internamento temporidrio, lar, centro de dia)

4. Consultas médicas (clinica geral, especialidade)
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5. Internamentos (hospital ou clinicas privadas)
6. Andlises médicas
7. Exames médicos

8. Fraldas
9. Servigos de reabilitacio (terapia ocupacional, fisioterapia)

10. Ajudas técnicas (cadeiras de rodas, andarilho, cama

articulada, colchio anti-escaras, outros)

11. Contrata¢io de uma empregada doméstica para companhia
ou apoio nas actividades da vida didria

12. Transportes que tenha utilizado para ir a consultas

13. Comparticipagbes que a familia tem que despender com
servigos para o doente (lar, Servigo de apoio domicilidrio,
centro de dia)

14. Outras despesas . Especifique quais?

6.3. Refira o rendimento mensal médio do agregado familiar do doente?
(Escolha apenas wuma op¢do)

L. D < € 149,64 (a) Equivaléncia em contos ($)
2. D [€ 149,64 — € 299,3[ (b) a) <30 contos
3. D [€ 299,3 — € 448,92 (C) b) 30 — 60 contos
4. [] [€ 448,92 — € 598,6[ (d) ©) 60 —90 contos

d) 90 — 120 contos
5. L] [€598,6 - €748,2[ () e) 120 — 150 contos
6.[][€748,2-€997,0( (f) f) 150 — 200 contos
7.1 [€997,6 — € 1.496,4] (g) g) 200 — 300 contos
8. (] [€ 1.496,4 ¢ mais[ (h) h) >300 contos

6.4. Face as necessidades do doente, que tipo de apoios considera que seriam importantes implemen-
tar em Portugal para apoiar os doentes de Alzheimer e suas familias?

1. EQUIPAMENTOS (centros de dia/ Lares de idosos)

(por ex. criago de equipamentos com servigos adequados para doentes de Alzheimer)

2. SERVICOS

(servicos de apoio domicilidrios adequados para doentes de Alzheimer)

3. APOIOS ECONOMICOS
(subsidios)
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4. MEDIDAS PARA CONCILIAR TRABALHO E FAMILIA

(por ex. flexibilidade do hordrio de trabalho; alargamento do tempo de assisténcia a familia; faltas jus-
tificiveis em caso de assisténcia a familia)

5. MEDIDAS PARA APOIAR A FAMILIA

(por ex.: apoio psicoldgico aos familiares; trabalho remunerado em caso de apoio a familia)

6. OUTRAS. Quais?

Observagoes: Para além das questdes a que respondeu neste questiondrio, gostaria de referir outras

questdes? Utilize este espago para expressar as suas preocupagoes/sugestoes no 4mbito da Doenca de
Alzheimer.

Muito gratos pela sua preciosa colaboragao!

Instituto de Solidariedade e Seguranca Social do Ministério da Seguranca Social e do Trabalho

Associagao Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer
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