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Resumo

A semelhanga do que se tem verificado noutros paises da Europa, Portugal regista um ntmero
crescente de pessoas idosas que sofrem da doenca de Alzheimer (DA). Esta situacdo tem
consequéncias importantes para as familias que, frequentemente, assumem o papel de cuidadoras.

O objetivo desta investigacdo ¢ a caracterizagao, no contexto particular de Portugal com uma taxa de
atividade feminina alta ¢ uma oferta em termos de servigos e recursos ainda limitada, da situacdo dos
filhos que tratam de um pai/méae com a DA. Pretendemos analisar a experiéncia dos cuidadores, nao
s6 do ponto de vista pratico mas também simbolico. Ou seja, como os cuidadores vivem e lidam com
este papel.

Através de entrevistas qualitativas com filhos cuidadores de um pai/mae com a DA procuramos
identificar os padrdes de cuidados desenvolvidos. Cuidar de um pai/mae tem consequéncias praticas e
emocionais significativas que necessitam ajustamentos por parte dos cuidadores. A analise intende
mostrar como ¢ que para conciliar trabalhar e cuidar, ambos exigentes, filhos adultos optam por
misturar cuidados informais e formais, dentro e fora de casa.

Além disso, o artigo salienta como, embora a conciliagdo das duas responsabilidades ndo seja facil, os
cuidadores entrevistados insistem sobre a importancia do trabalho como fonte de apoio.

Abstract

Portugal, like other European countries, is facing an increasing number of elderly persons suffering
from Alzheimer’s disease (AD). This situation has considerable implications for families, often called
upon to provide caring tasks.

Focusing more specifically on adult children, the paper explores how, in a context of a high rate of
female employment and low availability of services, adult children do experience and face the
situation, both at the practical and symbolic levels.

Drawing on qualitative interviews with adult children providing care to one of their parent with AD,
we identify the main care arrangements set up by families. The care situation induces tremendous
practical and emotional consequences and implies many adjustments for the carers. The analysis
highlights how, in order to reconcile work and care, both demanding tasks, adult children set up a
variety of care arrangements, combining most often informal and formal care, in and outside the
house.

The paper will also present how caring while working is highly challenging and has important
repercussions on carers’ personal and social lives, as well as on their professional lives. Although
working induces constraints, it is however also mentioned as a resource to face the caring situation.

Palavras-chave: envelhecimento; cuidados aos idosos; Doenca de Alzheimer; familia; perspetiva dos cuidadores
Keywords: ageing; elderly care; Alzheimer’s Disease; family; carers’ perspective
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Portugal, a semelhanca de outros paises da Europa, estd a envelhecer. Segundo estimativas recentes
(Population Reference Bureau, 2010), Portugal ocupa a sétima posicdo nos paises com a populacdo mais
envelhecida no mundo Este fenomeno € acompanhado pelo aumento do niumero de pessoas com a doenca de
Alzheimer. Esta situacdo tem consequéncias importantes para as familias que, frequentemente, assumem o
papel de cuidadoras. Neste estudo, o objetivo € investigar, no contexto particular de Portugal, a situagdo dos
filhos, que tratam de um pai ou de uma mae com a doenga de Alzheimer.

Porqué estudar a doenga de Alzheimer? Duas razdes pelo menos: a doenga de Alzheimer ¢ uma doenga ligada
a idade e como a nossa sociedade esta a envelhecer, vamos assistir muito provavelmente a um aumento do
numero de pessoas com esta doenga. Adicionalmente, a doenca de Alzheimer modifica profundamente as
relagcdes com o mundo e as interagdes sociais, assim como desafia as solidariedades familiares. Neste sentido
¢ um desafio para sociedade mas ¢ também uma preocupacdo de satide publica e das politicas de satde
(WHO 2012) com a questao central de saber quem ¢é que vai cuidar dessas pessoas.

Por outro lado, a doenga de Alzheimer pode ser considerada como um exemplo extremo das doengas cronicas
para as quais a familia assume um papel central nos cuidados (Samitca, 2006). Esta doenga modifica em
profundidade as relagdes com o mundo e as interagdes sociais, assim como questiona as solidariedades
familiares. E neste sentido interessa mais a sociologia.

Neste estudo, sdo varias as questdes que pretendemos investigar. Entre outras: Quais s@o as caracteristicas
desta experiéncia e o que implica? Quais sao os padrdes de cuidar mais frequentes? Quais sdo as estratégias
das familias para lidar com este papel? Com quais dificuldades se deparam estes Gltimos e quais sdo as
solugdes encontradas para ultrapassa-las?

A Doenga de Alzheimer

A doenga de Alzheimer é considerada a forma mais comum de deméncia, representando mais de 50% dos
casos. E uma doenca neuro-degenerativa, caracterizada pela perda progressiva e irreversivel das fungdes
cognitivas induzindo a dependéncia do doente.

Os primeiros sinais da doenga sdo sobretudo perturbacdes de memoria e da linguagem e alteragdes de
personalidade, aos quais se juntam, progressivamente, estddios de confusdo e perturbagoes do
comportamento. A comunica¢do verbal modifica-se. A capacidade de compreender, ¢ de se fazer
compreender, vdo também diminuindo gradualmente. Depois, a doenga vai progredindo, e as perturbagoes
tornam-se mais notoérias e interferindo cada vez mais no dia-a-dia do doente, nomeadamente em tarefas como
comer, lavar-se, vestir-se, passando a ser necessario a ajuda de uma outra pessoa.

A progressdo e a duragdo da doenca podem variar significativamente de pessoa para pessoa, mas de uma
maneira geral evolui ao longo de um periodo de oito a nove anos.

O tnico fator de risco conhecido até agora é a idade em si mesma.

Diagnostico e cuidados

O diagnostico pde geralmente um termo a um periodo repleto de dividas e incertezas. Sobre tudo ¢ muito
importante porque permite iniciar cuidados adequados a pessoa doente.

Apesar das inimeras investigacdes cientificas em curso, atualmente ndo ha cura para a doenga de Alzheimer.
S6 existem medicamentos para os sintomas, eficientes no inicio da doenga permitindo retardar (mas ndo
travar) a evolucdo da doenca. Na auséncia de tratamentos para curar a doenga de Alzheimer e de estruturas
de cuidados formais especificas para estes doentes, a prestagdo de cuidados ¢ feita, enquanto for possivel, e
gracas ao empenho da familia quando ela esta disponivel, fora das estruturas de cuidados formais. Desta
forma, os membros mais proximos da familia — o conjuge e/ou os filhos adultos — tornam-se geralmente os
protagonistas da prestagdo de cuidados.
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E durante este tempo, as familias podem beneficiar de diversos apoios, sejam eles informais (gratuitos,
realizados por varios familiares, os amigos ou vizinhos) ou formais (isto € sujeitos a pagamento,
profissionais ou ndo, como empregadas domésticas o os servicos de apoio domicilidrio, centro de dia ...).

Na maior parte das vezes, a decisdo de colocar o familiar num lar acontece s6 numa fase final, quando nao ¢
mesmo possivel manter a pessoa em casa, devida a evolugdo da doenca ou aos problemas de saude dos
cuidadores.

Qual é a situacdo em Portugal em termos de prevaléncia?

A semelhanga do que se tem verificado noutros paises da Europa, Portugal regista um aumento crescente do
numero de pessoas idosas com a doenca de Alzheimer. S6 temos estimativas, certamente subestimadas, pois
sdo baseadas nos casos diagnosticados, ¢ esta ¢ uma limitagdo (metodoldgica) importante. Segundo as
estimativas mais recentes (2009 Euro CoDe European collaboration on Dementia), sdo noventa mil (90.000)
as pessoas em Portugal a sofrer da doenca de Alzheimer. Isto significa que sdo tantas as familias preocupadas
e envolvidas na doenca e nas suas implicagdes.

A prevaléncia aumenta de modo exponencial com a idade: entre as pessoas com 65 anos, 5% sofre da doencga
de Alzheimer, enquanto entre as pessoas com 90 anos ha mais do que 30% com a doenga de Alzheimer.

Portugal: o contexto
Para perceber melhor os resultados € preciso ter em conta algumas caracteristicas do contexto portugués.

Portugal tem uma alta taxa de atividade feminina, com um modelo de duplo emprego, homens e mulheres
trabalham a tempo inteiro. Também a oferta em termos de servigos e recursos especializados estd ainda
limitada. Eles provem sobretudo do terceiro sector; sdo nomeadamente os cuidados domiciliarios (apoio
social e ajudas técnicas), os centros de dia e os lares.

Nas ultimas quatro décadas, o nimero de pessoas com 65 ¢ mais anos duplicou; representavam 17% do total
da populacdo em 2006 (as projegoes para 2050 sdo de 32%). Assistimos também a um fendémeno de
envelhecimento entre as pessoas idosas, com o aumento significado das pessoas com 75 e mais anos (de
2,7% do total da populagdo em 1960, para 6,7% em 2000) (INE).

Finalmente, a oferta em termos de servigos e recursos para as pessoas idosas provem sobretudo do terceiro
sector; s30 nomeadamente os cuidados domiciliarios (apoio social e ajudas técnicas), os centros de dia e os
lares. Alem disso, existe uma licenca (15 dias/ano) para cuidar de um familiar dependente, assim como um
apoio financeiro, “o complemento por dependéncia”.

A amostra

Os resultados que vou apresentar agora provem de um estudo exploratério. Foram realizados em 2009 13
entrevistas semi estruturadas a cuidadores de uma pessoa idosa com a doenca de Alzheimer que ainda vive
em casa: 12 mulheres e 1 homem. Esta situacdo ndo ¢ realmente surpreendente porque ¢ mais comum
encontrar cuidadores homens nos conjuges do que nos filhos, entre os 39 e os 64 anos. Em metade dos casos
a pessoa idosa e os cuidadores vivem em regime de coabitacdo. Todas as pessoas vivem em meio urbano e
trabalham a tempo inteiro.

As pessoas idosas com Alzheimer, sdo 10 mées e 3 pais entre os 74 e os 92 anos, que vivem na propria casa
(com ou sem os filhos), ou em casa dos filhos (5). As pessoas idosas estdo em estadios variaveis da doenga:
de uma situacdo que configura dificuldade para realizar as atividades didrias, até situacdes de pessoas
acamadas que ndo podem mexer-se ¢ que ja ndo falam. Por isso os doentes tém necessidades diferentes
conforme a evolugdo da doenga e vdo aumentando em termos de variedade e de quantidade.
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Resultados

Depois do diagnoéstico, o papel da familia é central na organizagdo dos cuidados. A solugdo valorizada é,
sempre que possivel, manter a pessoa na sua casa ou seja num ambiente familiar. A opg¢do de colocar a
pessoa num lar é quase sempre dissipada; imagens muito negativas sdo ainda frequentemente associadas aos
lares.

Padroes de cuidados

Em termos de padrdes de cuidados distinguimos duas situagdes, por um lado um padrdo misto e por outro
lado um padrao familiar.

Em metade das situagdes (7), existe uma complementaridade entre os cuidados informais familiares e os
cuidadores formais sujeitos a pagamento. Incluindo situagdes de “equipa” de cuidadores. Estes ultimos
podem ser prestados por cuidadores nao profissionais, em alguns casos sdo empregadas domésticas que se
tornam cuidadores formais, depois de terem beneficiado de uma pequena formagdo sobre como cuidar de
uma pessoa com Alzheimer (da Associagdo Portuguesa das Familias ¢ Amigos de doentes de Alzheimer
APFADA). De facto, a solugdo mais valorizada hoje em dia parece ser um padrdo misto de cuidados
familiares e formais, profissionais ou ndo. E a situagdo da Marta (60, solteira, trabalha na administragio
publica, cuida da mae) que more com a sua mae doente. Durante a semana tem uma pessoa o dia todo em
casa, e beneficia de uma ajuda a noite para deitar a sua mae; para fazer a higiene ha uma pessoa durante a
semana ¢ uma outra ao sabado. Tais equipas sdo necessarias principalmente numa fase muito avangada da
doenga. Nessas situagdes os cuidadores insistiam sobre a importancia de oferecer conforto e carinho ao pai
ou a mae. Estes padrdes mistos com cuidados formais, informais e semi-formais (Pfau-Effinger, Rostgaard,
2011) s@o sempre mais comuns na organiza¢do dos cuidados.

Todavia, nos outros casos (6), os cuidados sdo exclusivamente informais e familiares. Podem incluir s6 o
cuidador principal (a pessoa entrevistada) ou também outros membros da familia, como o conjuge da pessoa
doente, outros filhos ou ainda os proprios filhos do cuidador principal. Por escolha do doente e/ou da familia,
ou por motivos economicos.

Beatriz (48, casada, professora de inglés, cuida da mae) “mas de qualquer forma, arranjar
alguém a tempo inteiro ndo é, ou sobretudo a noite, é quase im...¢ muito dificil de arranjar. E,
depois, eu acho que ia desestabiliza-la muito, ia desestabiliza-la muito. Portanto, para além da
despesa que isso seria ndo é? Portanto enquanto for possivel evitar essa despesa...”

As consequéncias na vida diaria

Cuidar de um familiar com doenca de Alzheimer tem consequéncias consideraveis na vida diaria dos
cuidadores. As repercussoes sdao de natureza pessoal, familiar e também profissional (Ducharme, Lévesque et
al, 2011).

Ao nivel pessoal e familiar, entre as repercussdes mais frequentemente mencionadas sdo as faltas de tempo,
de liberdade, ...

Ao nivel social, a palavra-chave ¢ renunciar. Quase todas as pessoas entrevistadas mencionam que tiveram
de deixar inimeras atividades (lazer, férias, ...). Parte das pessoas entrevistadas sente-se presa nesta situagao,
privada da propria autonomia. Muitas vezes esta situagdo provoca sentimentos negativos e pode aumentar a
dificuldade em lidar com a situagdo. Também quando o cuidador principal ndo mora com a pessoa doente e
sabe que ela tem apoio, permanecem as preocupacdes e¢ a necessidade de tomar conta da situacdo em
qualquer decisdo ou projeto.

Ha também implicagdes financeiras associadas a cuidar de uma pessoa doente (os tratamentos, os
medicamentos, ...). Mas de certeza a componente emocional ¢ a mais penosa e desgastante. Assistir as
modificagdes da personalidade do familiar pode ser uma carga muito desgastante e devastadora. Os habitos e
as rotinas transformam-se. E uma situa¢do muito exigente em termos de cuidados.
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Beatriz (48, casada, professora de inglés, cuida da mae) “... a nossa vida hoje em dia é
pensada em fungdo deles (os seus pais). (...) claro que foi uma mudang¢a muito muito grande.
(...) Aquilo aparece que sou agora a mde e ela é que é a filha, as vezes ha alturas em que
estou um bocadinho mais cansada, em que as vezes ndo tenho tenta paciéncia para aquelas
situacoes do dia-a-dia”.

“E de facto assustador a pessoa perder a nogdo de quem é, e de quem... do que rodeia e de
quem sempre viveu ao lado dela e, de repente, ndo conhecer ninguém”.

Ao nivel emocional, ainda sao frequentemente mencionados sentimentos de tristeza, preocupacdes intensas e
angustia, assim como a frustrag@o e o isolamento.

Um outro aspeto muito desgastante ¢ o facto de estarem sempre em alerta, constantemente preocupados.

Joana (48, casada, trabalha num banco, cuida da mae) “também podemos ter a opgdo de ter
uma pessoa interna em casa, mas ndo sei porque estes doentes cansam a cabega das pessoas
até que ponto é que pessoas tém paciéncias”.

Ao nivel profissional, as repercussoes sdo, antes de tudo, associadas a necessidade de conciliar as duas
responsabilidades, ou que ndo ¢ facil, mas, ao mesmo tempo, a maioria das pessoas insistiu sobre o valor ¢ a
importancia do trabalho ndo s6 do ponto de vista econdomico, mas, acima de tudo do ponto de vista da
satisfacdo e da realizacdo pessoal. Permite aos cuidadores “fugirem” durante um tempo a esta preocupacao.

A importincia da atividade profissional

A maioria das pessoas insistiu sobre o valor e a importancia do trabalho nao s6 do ponto de vista econémico,
mas, acima de tudo do ponto de vista da satisfagdo e da realizagdo pessoal.

Rita (51, casada, professora de linguas, cuida do pai) [Deixar o trabalho] isso ndo, nem
pensar (...). Deixar de trabalhar ndo porque ndo era pessoa que conseguia trabalhar com
idosos. (...) Quando a pessoa esta no trabalho eu acho que consegue, se embrenha no que
estd a fazer ... até ajuda muito”.

Vanessa (46, casada, trabalha no marketing e cuida da mae) “Acho sinceramente que consigo
gerir. Acho que é completamente diferente a minha situagdo daquela de uma pessoa que tenha
que cuidar disto 24horas por dia e todos os dias (...) Ndo sei se teria a capacidade de o fazer,
acho que teria dificuldades”.

Neste sentido o trabalho € muitas vezes uma fonte de apoio e de ajuda, que tem um Buffer effect, ou seja um

efeito indireto. Ou seja, trabalhar é uma ajuda para conseguir lidar com as tarefas de cuidador. Em
consequéncia, € positivo também para a pessoa doente.

Conclusées
As vidas multiplas ou como conciliar trabalhar e cuidar.

O caracter imprevisivel da doenga de Alzheimer, resultante da variabilidade tanto do seu ritmo de evolugdo
como da forma como se manifesta em cada pessoa, tem um impacto consideravel no modo como a prestagado
de cuidados ¢ vivida. Desta situacdo resulta a incerteza sentida pelos familiares proximos, que se manifesta
nas suas reagdes ao seu novo papel, para o qual ndo estdo preparados.

Portugal parece viver um periodo de mudanga. Embora a familia seja ainda um pilar central nos cuidados as
pessoas idosas dependentes, ja ndo é a Unica solugdo. Se os lares ainda sdo percebidos como uma solucgdo
negativa, o apoio sujeito a pagamento para ajudar a cuidar de um familiar dependente em casa parece ser
bem-vindo.

E finalmente, no que diz respeito & equacgdo sensivel e complicada do trabalhar e cuidar ha numerosas
renuncias (vida familial e social). Embora ficar no trabalho aparece, paradoxalmente, como uma ajuda,
também ¢ preciso flexibilidade (muitas H4 mais sucesso quando a negociagdo ¢ feita de modo
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pessoal/individual e informal) e compreensao dos colegas; ambas s@o centrais para gerir e conciliar as duas
responsabilidades.
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