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RESUMO
No ambito do Mestrado em Intervencdo Social, Inovagdo e Empreendedorismo,

construiu-se esta tese de dissertagdo designada “O olhar dos e pelos cuidadores: os
impactos de cuidar e a importancia do apoio ao cuidador”. Numa énfase tedrica, diversos
estudos referem que “burnout”, “burnot”, “sobrecarga”, condigdo geralmente associada a
meios profissionais de “risco” ligados a satde e a seguranga, pode aplicar-se a exaustao
fisica e mental que atinge uma parte significativa de cuidadores informais, tornando
pertinente e prioritario reflectir sobre o cuidar e sobre os apoios, de acordo com 0 seu
préprio olhar critico. Nesse sentido, este trabalho partiu da questdo: em que medida o0 apoio
prestado aos cuidadores informais corresponde as suas reais expectativas e esta de acordo
com o que perspectivam como ideal na prestacao de cuidados a dependentes? Comeca por
contextualizar a problemaética da dependéncia, da prestacdo de cuidados em geral e seus
impactos, recorrendo a fontes de informacdo diversas. Entretanto descreve o estudo
empirico realizado no contexto geografico do Concelho de Tondela, centrado no cuidador
informal principal, primeiro descritivo e orientado para a obtencéo de perfis de cuidadores
informais que se salientam pela singularidade da sua situacdo, através de questionario;
depois compreensivo, recorrendo a entrevista desse grupo mais restrito de cuidadores e a
analise das narrativas individuais. A titulo de concluséo, pelo olhar dos cuidadores ha
distincdo entre as respostas existentes e as desejaveis. E ao olhar pelos cuidadores,
verifica-se que os apoios tém falhas na adequacdo aos seus contextos e circunstancias de

cuidar, dificultando o personalizar desses apoios e consequentemente dos cuidados.

ABSTRACT

In the scope of the Mestrado em Intervencéo Social, Inovagdo e Empreendedorismo,
we built this dissertation thesis called “O olhar dos e pelos cuidadores: os impactos de
cuidar e a importancia do apoio ao cuidador”. In a theoretical emphasis, several studies
report that "burnout”, "burnot”, "overload", a condition usually associated to professions of
'risk’, linked to health and safety, may be applied to the physical and mental exhaustion that
affects a significant part of informal caregivers, making it relevant and priority to think
about the care and about supports, according to his own critical eye. In this sense, this
study came from the question: to what extent the support for informal caregivers
corresponds to their actual expectations and is consistent with what they viewed as ideal in

providing care for dependents? It begins by contextualizing the problem of dependence, of



the provision of care in general and its impacts, using several sources of information. At
the same time describes the empirical study that take place in the geographical context of
the Municipality of Tondela, centered on the informal caregiver, at first descriptive and
oriented to obtain profiles of informal caregivers by the uniqueness of their situation,
through a questionnaire; after, using the interview with smaller group of caregivers, to
understanding and make the analysis of individual narratives. In conclusion, by the look of
the caregivers, that is a distinction between the existing answers and the desirable ones.
And when looking for caregivers, it appears that the failure on adequate support to their
contexts and circumstances of caring, making it difficult to individualize these support and

therefore the care.

RESUME

Dans le contexte du Mestrado em Intervencdo Social, Inovacdo e
Empreendedorismo, nous avons construit cette these intitulée “O olhar dos e pelos
cuidadores: os impactos de cuidar e a importancia do apoio ao cuidador”. Dans un accent
théorique, plusieurs études indiquent que «l'‘épuisement», «Burnot", "surcharge", une
condition souvent associée a des professionnels du «risque», liés a la santé et la sécurité,
peut demander a I'épuisement physique et mental qui affecte une partie significative des
aidants naturels, ce qui rend pertinente de réfléchir sur la priorité sur les soins et les aids,
selon ses propres ceil critique. En ce sens, ce travail est venu de la question: dans quelle
mesure I"aid aux soigneurs naturels correspond a leurs attentes réelles et est conforme a ce
qu’ils ont considéré idéal pour fournir des soins pour les personnes a charge? Il commence
par I'approche du probléme de la dépendance, la fourniture de soins en général et de ses
impacts, en utilisant plusieurs sources d'information. Cependant décrit I'étude empirique
dans le contexte géographique de la municipalit¢ de Tondela, centrée sur l'aidant
informelle principal, premierement descriptive et orientée pour obtenir des profils d'aidants
naturels qui soulignent la singularité de leur situation, a travers d”un questionnaire; apres,
I'entrevue d"un petit groupe de soignants, orinté pour la compréhension, et l'analyse des
récits individuels. En conclusion, par le regard des soignants, il y a la distinction entre les
actuels réponses est ce qui sont souhaitables. Et quand on regarde pour les soignants, il
apparait que le défaut d'avoir une aid adéquat a leurs contextes et des circonstances de

soins, rend difficile de personnaliser ces aids, et donc des soins.
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INTRODUCAO

O presente trabalho debruca-se sobre o cuidador informal principal, 0 seu processo
de cuidar e os apoios a0 mesmo. Esta em consonancia com uma crescente preocupagdo
com os cuidadores informais, resultante duma consciencializagdo, quer em Portugal,
quer em todo o mundo, da importancia do papel social, da funcdo de solidariedade, no
fundo, do trabalho cuidativo desenvolvido pelos mesmos, que independentemente das suas
condigdes (profissional, financeira, habitacional, familiar, de salde), prestam cuidados
orientados para o conforto e bem-estar do dependente, com consideracdo pela sua
privacidade e individualidade. Valoriza o cuidador informal, porque perspectiva-se, nos
proximos anos, um crescimento significativo de dependentes e, ao nivel das politicas
sociais e de saude, uma crescente co-responsabilizacdo da familia na prestacdo dos
cuidados.

Diversos estudos revelam que os cuidadores, pela pressdéo emocional e o desgaste
fisico a que estdo sujeitos, constituem um grupo de risco, vulneravel a perturbacao afectiva
e relacional, a desorganizacdo pessoal, familiar e social, a doenca fisica e mesmo a doenca
psiquiatrica e outra sintomatologia orgénica e/ou manifestacdo psicossomatica.
Salientamos que tais problemas, associados a debilitagdo psicoldgica e/ou exaustdo fisica,
constituem problemas complexos que atingem os cuidadores no seu todo, na sua
individualidade, na forma como se relacionam com 0s outros e interagem com 0S
diferentes contextos. De tal modo, que o seu mal-estar reflecte-se nos que deles dependem,
assim como em diversas areas da sua vida: familiar, social, profissional, financeira, fisica e
emocional. O mais preocupante é que, na grande maioria dos casos, os cuidadores
informais sé recebem apoio quando eles préprios tém a iniciativa de o solicitar, ou quando
0 seu mal-estar se torna deveras visivel, apos desgastante confronto com certas barreiras
socioculturais, politico-econdmicas e pessoais. No entanto, ndo sdo referidos somente
aspectos negativos, stressantes e de risco do cuidar, existem também ganhos reconhecidos
pelos proprios cuidadores e estratégias autocuidadoras que activam, que contribuem para o
seu equilibrio biopsicossocial.

Assumimos de acordo com as diversas fontes que as necessidades do cuidador
passam por cuidar de si proprio, saber lidar com expectativas e angustias, ser capaz de
identificar sinais de mudanca, ser capaz de se adaptar em termos emocionais, relacionais e

de representacdes cognitivas, estar informado e saber onde e como pedir ajuda. Também




reconhecemos que, a nivel Nacional e a nivel Local, existem multiplas e diversas respostas

orientadas para os dependentes, mas sao raras as respostas orientadas especificamente para

0s cuidadores.

Considerando esta problematica, procurou-se reflectir e aprofundar o conhecimento,
pelo olhar dos e sobre os cuidadores, acerca dos impactos da prestagcéo de cuidados, como
eles 0s sentem e objectivam, e a importancia das redes de apoio. Desta forma, assumiu-se a
finalidade de conhecer melhor o tipo de apoio necessario ao cuidador, sobretudo a
diferenca entre o apoio percebido e o desejado por aquele, como base para melhor
estrutura-lo e formaliza-lo. De facto, este conhecimento poderéa permitir trabalhar melhor a
informacdo e o apoio a prestar ao cuidador, indo de encontro as suas insegurancas,
angustias, dificuldades e necessidades concretas.

Deste modo, ponderamos como objectivos gerais do trabalho:

I. Fazer um levantamento de necessidades e dificuldades sentidas, de aspectos
considerados stressantes, de potencialidades e riscos, de estratégias, recursos e do apoio
percebido pelos cuidadores informais, no &mbito da sua actividade de -cuidar,
delimitando como area geografica o Concelho de Tondela;

Il. Perceber como os cuidadores que usufruiram de apoio, o apreciam na medida em que €
disponibilizado e prestado, tendo em consideracao as suas expectativas face ao mesmo.

Deste modo, dividimos o estudo em duas grandes partes, que remetem primeiro para
0 seu enquadramento tedrico e segundo para o estudo empirico propriamente dito.

A primeira parte resultou da agregacdo e articulacdo de diversas informagdes
provenientes das varias fontes tedricas consultadas, acerca da problematica da dependéncia
nas suas diferentes formas: deficiéncia, doenca psiquiatrica, doencas fisicas ou organicas
cronicas, envelhecimento; sobre a prestacdo de cuidados no que respeita ao cuidar, ao
cuidador e aos diferentes tipos de cuidados, & revalorizagdo e co-responsabilizacdo da
familia ou cuidador principal e a importancia das redes de apoio, as politicas e respostas
existentes e/ou propostas ao nivel da prestacdo de cuidados; também em relacdo aos
impactos da dependéncia e da prestacdo de cuidados (sociais, econémicos, familiares, no
dependente e sobretudo no cuidador); e, por fim, a importancia de “o olhar dos e pelos
Cuidadores”, no sentido de valorizar a perspectiva dos proprios sobre os impactos € 0s
apoios no processo de cuidar e valorizar o zelo ou preocupacéo pelo seu adequado suporte.

A segunda parte, o estudo empirico, assume a seguinte questdo de partida: em que

medida o apoio prestado aos cuidadores informais corresponde as suas reais expectativas e




estd de acordo com o que perspectivam como ideal na prestacdo de cuidados a
dependentes? Assenta numa pesquisa realizada no Concelho de Tondela orientada para 0s
cuidadores informais principais. Foi assumido previamente que a familia €
tradicionalmente percebida como o principal apoio ao cuidador e ao dependente; as redes
sociais ou relagdes privilegiadas sdo de importancia fundamental na prestacéo de cuidados;
e que é relevante prestar atencdo particular ao cuidador principal e & familia por parte dos
servicos e profissionais do sistema formal de prestacdo de cuidados, havendo necessidade
de estruturacdo, organizacdo e articulacdo entre o sistema formal e o sistema informal de
prestacdo de cuidados e no seio do primeiro, no apoio ao cuidador principal, considerado
como parte activa no processo. Posto isto, estruturou-se a pesquisa em duas fases,
considerando como objectivos especificos: descrever as caracteristicas do cuidador, do
dependente, e da actividade de cuidar; compreender os apoios na perspectiva do cuidador
informal que deles usufrui, tendo por base a narrativa pessoal. Na primeira fase, mais
descritiva, recorreu-se a0 método de inquérito por questionario, através do qual se
pretendeu obter perfis de cuidadores informais que se salientavam pela singularidade da
sua situacdo, considerando variaveis como idade, género, estado civil, condicdo pessoal,
profissional e familiar e complexidade da dependéncia. Definidos esses perfis, na segunda
fase, utilizou-se a entrevista aos cuidadores principais seleccionados, analisando-se as
narrativas obtidas com foco em trés aspectos fundamentais: o processo de cuidar na sua
histdria, mudancas ou ajustes e, sobretudo os impactos, 0s apoios e o futuro.

Considerando as perspectivas de futuro no que concerne ao aumento previsto do
numero de dependentes e ao desequilibrio intergeracional, considerando a realidade em
termos da relacdo desfasada entre as politicas e 0s meios e recursos existentes, torna-se
fundamental mobilizar energias e actores, e empreender em conjunto a reflexdo,
exploracdo e activacdo de uma rede de respostas possiveis, sustentaveis e inovadoras que
incluam o olhar critico dos que se encontram directamente envolvidos na prestacdo de
cuidados informais, que contemplem o respeito, o sofrimento e a dignidade humana e que
apoiem simultaneamente os dependentes e os cuidadores, orientando-se para proporcionar
a qualidade de vida desejada por ambos. A importancia do suporte emocional e relacional
estruturante, em momentos significativos e decisivos da vida, prende-se, nomeadamente,
com o ajudar o cuidador e indirectamente o dependente e a familia a viver da melhor forma

a fase de vida em que se encontram.




12 PARTE: ENQUADRAMENTO TEORICO

1. A Problematica da Dependéncia

Nos finais do século passado assistiu-se nas sociedades desenvolvidas a um
significativo aumento do numero de pessoas em situacdo de dependéncia devido ao
aumento de doencas (fisicas e mentais) associadas ao ritmo desgastante de vida, mas
sobretudo devido ao aumento da longevidade. Esta é determinada, fundamentalmente, pela
melhoria dos cuidados de saude e das condi¢bes de vida relacionadas com 0s avangos
cientificos e tecnologicos. De facto, os avan¢os médicos promoveram a esperanca de vida
por um lado, e, consequentemente, por outro lado, o aumento de doencas crénicas,
incapacitantes que podem persistir durante longos periodos de tempo.

Estima-se que a nivel global, “... 650 milhdes de pessoas (...), ou seja 10% da
populacdo mundial vive com uma deficiéncia ou incapacidade, tendencialmente a
aumentar, considerando (...) as previsdes demogréaficas no que concerne a esperancga de
vida.” (Portugal, 2007, p. 28). Dado o ritmo de vida desgastante das sociedades actuais, as
perturbagfes mentais e comportamentais tornaram-se “... comuns, afectando 20%-25% de
todas as pessoas, em dado momento, durante a sua vida. S&o também universais, afectando
todos os paises e sociedades, (...) individuos de todas as idades (...) tém um pronunciado
impacto econdémico, directo e indirecto, nas sociedades ...” (OMS, 2002, p.21). O proprio
conceito de saude definido pela Organizacdo Mundial de Satde (OMS) passou a incluir um
elemento mental.

Ao nivel nacional, tem-se consciéncia de que o envelhecimento crescente da
populacdo portuguesa € uma realidade, que se tem vindo a acentuar, tal como acontece em
muitos outros paises, ditos desenvolvidos.

“Em 2050 estima-se que a populacdo total residente do pais seja de
aproximadamente 9,3 milhdes de habitantes, sendo que, apenas 55,1% estardo
em idade potencialmente activa. Na mesma data calcula-se que por cada
pensionista activo ndo chegardo a existir dois adultos em idade activa (mais
concretamente 1,73).” (Fangueiro, 2008, p.47).

Perspectivando-se, num futuro relativamente proximo, a potenciacao de dificuldades
econdmicas, sociais e intergeracionais, motivadas por um acrescimo ou agravamento das

situacdes de dependéncia.




“... [O conceito] de dependéncia varia entre paises, tal como variam as normas
para avaliar a dependéncia e a cobertura de cuidados. O sentido de dependéncia
alarga-se para a pessoa que presta cuidados, valorizando a necessidade de
recorrer a outro para 0 acompanhamento das suas actividades de vida diaria.”
(Verissimo, citado em Lopes, 2007, p.40)

A Dependéncia, tal como é definida na legislacdo portuguesa, D.L. n.° 265/99 de 14
de Julho e 0 D.L. n.° 309-A/2000 de 30 de Novembro, remete para uma condi¢do em que
as pessoas “... ndo possam praticar com autonomia os actos indispensaveis a satisfacao das
necessidades basicas da vida quotidiana, [servigos domesticos, locomocédo e cuidados de
higiene, alimentares e de saude] carecendo da assisténcia de outrem.” (1.° grau de
dependéncia). Ou, num caso extremo, a situacao de pessoas que se encontrem acamadas ou
apresentem quadros de deméncia grave (2.° grau de dependéncia).

Portanto, dependéncia relaciona-se directamente com a perda brusca ou progressiva
de autonomia a varios niveis: fisico, psiquico e social, com a necessidade de outrem para
dar resposta as dificuldades funcionais instaladas ou que se vao instalando, assim como
com a reformulacéo da representacdo ou percepcdo individual acerca de qualidade de vida.

Quando se fala de dependéncia ndo se pode deixar de considerar as inUmeras e
diversas situacdes, que se encontram na sua raiz. O acréscimo do nimero de dependentes é
justificado, ndo so pelas deficiéncias congénitas ou adquiridas, pelas doencas psiquitricas,
pelas doencas fisicas ou organicas debilitantes (cronicas, degenerativas, oncoldgicas), mas
também, em grande parte, pelo processo de envelhecimento que acarreta, naturalmente, um
decréscimo de capacidades de varia ordem, relacionando-se com as anteriores causas de
dependéncia. Nem se podem desconsiderar os seus impactos sociais e familiares, na

propria pessoa dependente e no cuidador principal.

1.1. Factores potenciadores da Dependéncia

1.1.1. A Deficiéncia

(13

[O conceito de deficiéncia remete para o resultado] de uma afecgao
organica ou uma alteracdo genética que ocorre a nascenca ou na infancia [ou de
um acidente em qualquer momento da vida, definindo-se] (...) como uma
condicdo interrompida ou incompleta do desenvolvimento (...) caracterizada
por limitacdes das capacidades (...) de que resultam [restricdes funcionais e
adaptativas face as] (...) exigéncias culturais da sociedade.” (Fazenda, 2006,

p-3)




No nosso pais, no que respeita a deficiéncia, segundo o Despacho Conjunto n.°
861/99 de 10 de Setembro, considera-se como necessitando de cuidados permanentes de

(13

outrem, as pessoas com Deficiéncia profunda, ou seja, “... com a perda ou alteragao
prolongada de uma funcéo psicoldgica, fisiolégica ou anatémica, com grave compromisso
de autonomia e dificil resposta a tratamento, correc¢do ou compensagio.”

Numa perspectiva inclusiva “... cada cidaddo com deficiéncia ou incapacidade tem o
direito irrenunciavel a participar plenamente na vida da sua comunidade, sem
constrangimentos de qualquer espécie, bem como o direito de definir o seu proprio
projecto de vida.” (Portugal, 2007, p.28) Contudo, e de acordo com a mesma autora “...
muitos sectores da sociedade reagem com alguma insensibilidade/ indiferenca, relutancia e
oposicao a esta problemadtica ...” (Idem, p.28)

Apesar de diversas Instituicbes Particulares de Solidariedade Social (IPSS),
Associacdes e Cooperativas orientadas para prestarem apoio as pessoas com deficiéncia,
com a ajuda do Estado e de fundos da Comunidade Europeia, e que actuam com respostas
como Intervencdo Precoce, Ambulatério, Centro de Actividades Ocupacionais (CAO),
Formacao Profissional e em contexto de trabalho, Apoio a colocacdo, Acompanhamento
em posto de trabalho, Emprego protegido, Empresas de insercdo, Enclaves, constata-se que
estas sdo respostas que, na pratica, se revelam ainda insuficientes, desajustadas,
desarticuladas, ndo aplicaveis e insatisfatorias, na perspectiva dos cuidadores. Razdes de
ordem cultural e de poder ... estereétipos culturais que persistem na sociedade, ao medo
da mudanca, a desconfianca instalada que impedem ou dificultam (...) a aceitagdo das
consequéncias praticas da sua aplicagdo concreta.” (Portugal, 2007, p.28) e razoes
econdmicas “... que permitem a disparidade de salarios e cerceamento das carreiras
profissionais ...” (ldem, p.28) emergem como obstaculos a aplicacdo da legislagdo em
vigor no sentido da insercdo no mercado de trabalho, no acesso a carreira e a um salario
que favoregcam a autonomia e promovam a independéncia das pessoas com deficiéncia em
relagdo a familia, ou que promovam a valorizacdo e melhoria das condi¢des de vida destas
pessoas e respectiva familia. Sabendo-se que “... a probabilidade destas pessoas
conseguirem entrar no mercado de trabalho parece diminuir & medida que aumenta o seu
grau de deficiéncia ou incapacidade, visto serem consideradas improdutivas.” (Idem, p.28)
Resultado, muitas sdo as pessoas com deficiéncia e / ou incapacidade, que permanecem
dependentes, mesmo em idade activa, a varios niveis: financeiro, nas actividades béasicas e

instrumentais de vida diaria e até em termos sociais e emocionais, porque ndo desenvolvem




a autoconfianca e auto-estima, por falta de oportunidades para demonstrar o seu valor.
Assim, permanecem dependentes dos seus cuidadores informais, ou retornam a esse
estatuto, devido a auséncia de solucdes alternativas. A familia constitui-se, deste modo, o
“porto seguro”, de ancoragem, porque se assume ser este o seu papel e fungdo, a de
amparo, e ser sua a responsabilidade de “cuidar dos seus™!

E necesséario assumir que a problemética da exclusdo / inclusio das pessoas com
deficiéncia € uma questdo social transversal a toda a humanidade. Como tal:

“...hd que derrubar barreiras fisicas e psicoldgicas, de forma a tornar mais
acessivel, a todos a participacdo e contributo de cada um, na sociedade (...)
[Sendo que as segundas] por ndo serem visiveis e estarem associadas a
determinados contextos culturais, mentalidades e habitos, tornam-se mais
dificeis de derrubar” (Portugal, 2007, p. 40).

A passividade geral e a demora no envolvimento, prende-se com a:

“... forte institucionalizacdo das vidas das pessoas com deficiéncia e a sua
ainda fragil visibilidade nos mais importantes sectores da vida econémica e
social, estando remetidas a sectores bem definidos de actividade tradicional
(...) os baixos niveis de preparacdo académica e profissional, bem como a
oferta (...) classica e tradicional (...) de formacdo profissional.” (Portugal,

2007, p. 29).

Também uma sensibilizacdo relativamente baixa relativamente a esta problematica
estd presente e reflecte-se na condescendéncia com a exclusio social. Por exemplo a “...
mobilidade nas cidades (...) supde a existéncia de meio de locomogdo proprio, o

automoével.” (Idem, p. 29).

1.1.2. A Doenca Psiquiatrica

A doenca mental ou psiquiatrica “... abrange um leque alargado de perturbacdes que
afectam o funcionamento e o comportamento emocional, social e intelectual, mais por
desadequacdo ou distorcdo do que por falta ou deficiéncia das capacidades anteriores a
doenca.” (Fazenda, 2006, p.3) E determinada por ... alteragdes do modo de pensar ¢ das
emocdes, ou por desadequacdo ou deterioracdo do funcionamento psicoldgico e social.
Resulta de factores bioldgicos, psicologicos e sociais.” (Relatério Mundial da Saude 2001,
como citado em Fazenda, 2006, p.3). SO comecou a ser percebida sob uma outra
perspectiva, mais optimista e aberta, na segunda metade do século XX, com a mudanca no
paradigma dos cuidados de salde mental, motivada pelo progresso significativo da

psicofarmacologia, pelo desenvolvimento de novas formas de intervengdo psicossocial e




pela internacionalizagdo do movimento dos direitos humanos ao abrigo da Organizagédo das
Nacdes Unidas (ONU).

E hoje reconhecido que nos encontramos num momento propicio para a
(re)organizacdo dos cuidados de saude mental e do apoio social, tendo subjacentes a
mobilizacdo de respostas comunitarias de cuidados e apoio e processos como 0s de
empowerment. Defende-se a ... transferéncia positiva, recomendada para todos os paises
e ja em curso em alguns, dos hospitais ou instituicGes de tipo clausura para a prestacdo de
cuidados na comunidade, com apoio na disponibilidade de camas para casos agudos nos
hospitais gerais.” (OMS, 2002, p.22)

Na sequéncia dessas orientacOes, de acordo com a Comissdo Nacional para a
Reestruturacao dos Servicos de Saude (CNRSS, 2007), nos ultimos 25 anos, em Portugal,
tém sido feitos esforgcos no sentido de substituir o modelo antigo do tratamento de doentes
mentais defensor da institucionalizacdo e do internamento hospitalar, por um modelo
assente em servigcos de base comunitaria que visa a diminuicdo de leitos nos hospitais
psiquiatricos e o desenvolvimento de servicos psiquidtricos comunitarios para o
atendimento aos pacientes e suas familias. Tal facto, tornou, ou reelegeu as familias as
principais provedoras de cuidados as pessoas com disturbios psiquiatricos. Nos ultimos
anos tem havido maior valorizagcdo do importante papel das mesmas nesse cuidado que
proporciona afectividade, solidariedade, proteccdo e seguranca. A permanéncia dos
doentes nos seus lares acrescenta ao comportamento e a vocacao natural da familia de
cuidar, a necessidade do seu proprio apoio em termos de educacdo, (in)formacao, treino e
suporte emocional e instrumental. Assim, no contexto sociopolitico portugués de
desinstitucionalizagéo dos doentes mentais estdo em jogo vertentes como a formagdo e o
emprego, a ocupacdo ludica ou o lazer dos doentes, mas também a pedagogia da familia e
questdes relacionadas com a habitacdo, tornando a reabilitacdo psicossocial dificil e cara
(Cordo, 2003). Portanto, a mudanca de cultura e de atitude face a doenca mental, ndao é
facil, nem simples e depara-se com varios obstaculos, que promovem a dependéncia dos
doentes e a sobrecarga dos cuidadores (Bandeira & Barroso, 2005).

O primeiro obstaculo relaciona-se com a questdo dos recursos financeiros, materiais
e humanos para garantirem os servigos comunitarios. Apesar das orientacdes que subjazem
a descentralizacdo dos servicos de cuidado dos doentes mentais e a criacdo de respostas
mais proximas da comunidade, de cuidados no meio menos restritivo possivel, “...o

internamento continua a consumir a maioria dos recursos (83%), quando toda a evidéncia




cientifica mostra que as interven¢fes na comunidade, mais proximas das pessoas sdo as
mais efectivas e as que colhem a preferéncia dos utentes e das familias...” (CNRSS, 2007,
p.57). O que se tem verificado é que ndo foram desenvolvidos 0s recursos comunitarios
suficientes e adequados (lares protegidos, servicos psiquiatricos comunitarios), nem os
mecanismos de apoio necessarios as suas familias. Os internamentos prolongados e/ou
frequentes facilitam o desenvolvimento, paralelamente a patologia, de habitos
institucionais, medos e insegurancas face ao exterior e as competéncias proprias, que
contribuem para o agudizar da dependéncia. “Muitos utentes t€ém alta hospitalar mais
fragilizados e dependentes do que quando foram internados” (Lopes, 2007, p.39)

O segundo obstaculo parece relacionar-se com a propria formagdo e cultura dos
servicos e profissionais de salde mental. Apesar dos esforcos, muitos servicos e
profissionais de satude mental tém ainda subjacente um acompanhamento tradicional dos
pacientes, passivo, precario e de curta duracdo, pouco apoiante, na medida em que ndo
facultam informagdes suficientes sobre a doenga e o tratamento, nem orientacOes sobre as
estratégias mais adequadas para os cuidados diarios e para 0s momentos de crise dos
pacientes, e, assim, contribuem para a sobrecarga das familias, que por si so ja tém de lidar
com diversos constrangimentos associados a doenga mental.

O terceiro relaciona-se com o “peso” e¢ complexidade da doenga psiquiatrica,
também salientada por Bandeira & Barroso (2005) e os seus efeitos evidentemente
negativos para o dependente e para os cuidadores, aqui resumidos: o estigma social, 0s
comportamentos desadaptados dos pacientes, a sua nao aceitacdo da doenca e a ndo adesao
ao tratamento, o seu disfuncionamento e os sintomas complexos (alucinagdes, delirios,
confusdo, incapacidade de auto-cuidado, humor depressivo, tentativas de suicidio), a perda
de autonomia, a influéncia emocional e relacional negativa da doenca nos varios elementos
familiares (a ansiedade, os sentimentos de vergonha, culpa, abandono e raiva, a
preocupagcdo com o futuro, conflitos), a representacdo e expectativas negativas e
preconceitos destes face a doenca, as perdas financeiras, as limitagdes nas actividades
sociais e em termos de (in)formacdo, a percepcdo de auséncia de suporte social, as
frequentes recaidas e 0 nimero de hospitaliza¢des do doente.

“Além dos problemas citados, foram identificados outros fatores que
contribuem para o fenbmeno da porta giratéria (Bandeira et al., 1998), tais
como a falta de coordenacéo entre os setores dos servicos comunitarios, a taxa
muito alta de pacientes, para cada profissional, a falta de integracdo entre os
servicos comunitario e hospitalar, (...), as diferengas ideoldgicas entre os
membros das equipes multidisciplinares, o desconhecimento da extensdo e da




gravidade dos déficits dos doentes mentais por parte dos profissionais de satde
mental ...” (Bandeira & Barroso, 2005, p.35)

O quarto obstaculo relaciona-se com as restricdes na participacdo do doente e do
cuidador nas decis@es e intervencgdes. As perspectivas contemporaneas sobre doenca/ satde
mental, de facto, privilegiam a prevencdo das doencas mentais e a promoc¢do da saude
mental, ndo se centrando apenas no tratamento e tendo subjacente o trabalho em rede e
uma perspectiva participativa dos utentes, respectivas familias e comunidade, para que o0s
doentes permanecam nos seus domicilios com a devida preparagdo e apoio das familias.
Deste modo, salienta-se o “... interesse maior em compreender a experiéncia dos
familiares no convivio com os pacientes, em conhecer sua percepcao em relacdo aos
servicos de salude mental fornecidos, assim como avaliar a sobrecarga sentida pelas
familias nesse processo.” (Bandeira & Barroso, 2005, p.36). Sabe-se que 0 seu
envolvimento adequado na prestacdo de cuidados é essencial e favoravel ao processo
terapéutico e de reabilitagdo ““... por meio de programas de orientacdo, informacao e apoio,
visando a diminuir o estigma e a melhorar o suporte e a qualidade de vida das familias ...”
(Idem, p.44) Deste modo, previne-se a ocorréncia de transtornos psicologicos nos proprios
familiares, resultantes da sobrecarga, e assume-se tal intervencdo como um dos
componentes do tratamento comunitario fundamental a reinsercdo social dos doentes.
Contudo, apesar destas consideragcdes, no nosso pais ainda se verifica uma reduzida
participagdo de utentes e familiares na defini¢cdo do tratamento, uma escassa produgéo de
conhecimentos cientificos nesta area da doenca mental, uma limitada resposta as
necessidades de grupos vulneraveis (idosos) e a quase total auséncia de programas de
promogcéo da saude mental e de prevencédo da doenca mental (Imaginario, 2008).

Um quinto obstaculo remete para a cultura social, é ... necessario reabilitar o doente
para a comunidade, mas, também, «reabilitar»/ educar esta para o receber.” (Cordo, 2003,
p.64) “... é imprescindivel recorrer a criatividade para flexibilizar um sistema
tradicionalmente rigido, profundamente competitivo e, comummente adverso.” (ldem,
p.90).

O que é certo, € que a mudanga da institucionalizacdo para 0 acompanhamento do
doente no lar, em familia, esta em curso, apesar de ndao se processarem ao mesmo ritmo as
restantes e necessarias mudancas para minimizar e mesmo ultrapassar os obstaculos atras

mencionados.




1.1.3. Doengas Fisicas ou Organicas cronicas

No dominio das doencas fisicas ou organicas crénicas, a legislacdo existente em
Portugal é suportada em documentos oficiais dispersos e muito incompletos o que torna
dificil definir o que é doenca crdnica. A Portaria n.° 349/96 de 8 de Agosto define-a como
Doenca genética com manifestaces clinicas graves, que, por critério médico, obriga a
consultas, exames e tratamentos frequentes e é potencial causa de invalidez precoce ou de
significativa reducdo de esperanca de vida. J& o Despacho Conjunto dos Ministérios da
Saude, da Seguranga Social e do Trabalho, n.° 407/98, de 18 de Junho, prevé que a Doenca
cronica constitui uma doenca ou sequelas que decorrem de patologias diversas, bem como
de outras situacdes que sejam causa de invalidez precoce ou de significativa redugdo da
esperanca de vida. Por sua vez, o Despacho Conjunto dos mesmos Ministérios n.° 861/99,
de 10 de Setembro, acrescenta a definicdo de Doenga cronica o facto de ser considerada
como doenca de longa duragdo, com aspectos multidimensionais, com evolucdo gradual
dos sintomas e potencialmente incapacitante, que implica gravidade pelas limitacdes nas
possibilidades de tratamento médico e aceitacdo pelo doente cuja situacdo clinica tem de
ser considerada no contexto da vida familiar, escolar e laboral, que se manifeste
particularmente afectado. As doengas cronicas constituem uma situacao de crise, stressante
para o doente, mas também para o cuidador e respectiva familia.

De acordo com Neto, Aitken & Paldron (2004), a doenga cronica progressiva ndo
implica somente problemas fisicos, envolve toda uma vivéncia de intensidade variavel que
é importante acompanhar. Como tal, é necessaria uma abordagem global e holistica a
doenca, considerando aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais da mesma. E
fundamental assumir a morte como um processo natural e centrar a atengdo no bem-estar e
qualidade de vida do doente.

“... exige que aquela (a morte) seja desmistificada através da revalorizagao do
sentido da vida, o que, em termos praticos, € possivel através do envolvimento
em realizacOes/ projectos gratificantes, sempre renovaveis, e por cujo sucesso
ou concretizacdo (...) [o doente] se sinta responsavel ou, no minimo, co-
responsavel.” (Cordo, 2003, p.54).

Nas ultimas décadas os Servigos de salde tém tentado co-responsabilizar as familias,
ou cuidadores informais, na prestacdo dos cuidados aos doentes crénicos, fazendo
sobressair a importancia da relacdo que se estabelece com os mesmos, de os dotar de

ferramentas (informacdo, supervisdo) e de competéncias para assegurar a continuidade dos




cuidados no domicilio. Neste contexto é relevante considerar se estd presente um cuidador,
a capacidade deste cuidar e de autocuidado, de gerir conflitos e tomar decisbes. A
adaptabilidade individual e familiar a crise (doencga) é condicionada por diversos factores:
estrutura da familia, qualidade das interac¢des e da comunicacéo, o nivel s6cio-economico-
cultural, a patologia presente, a perspectiva de duragdo e evolugédo, a complexidade do
doente e do tipo de cuidados a prestar, os valores, atitudes e crengas de todos os envolvidos
(Ferreira 2009).

“...na sua maioria, a familia/ cuidador principal sdo pessoas que nao possuem
formacdo especifica que lhes permita garantir a qualidade dos cuidados, nem
estdo emocionalmente preparados para assumir o cargo desta funcéo acabando
por pdr em risco o seu estado de saude e bem-estar do doente. [De tal forma
que] (...) se ndo existir uma adequada resposta na comunidade (...) a familia/
cuidador principal sentir-se-a perdida(o) e sem saber a quem recorrer.”
(Ferreira, 2009, p.68)

Neste contexto, a rede social formal e informal constituida por instituicdes, servigos
oficiais publicos ou privados, familia, amigos e voluntarios, assume um papel primordial.

Deste modo, o apoio a familia ganha relevancia tedrica ao nivel dos cuidados
paliativos. No entanto, em termos praticos o:

“...Sistema de Saude pouco tem feito para tentar minimizar o sofrimento da
familia / cuidador principal (...) assume automaticamente que a familia /
cuidador principal sdo capazes de assegurar cuidados de saude complexos e
especializados no domicilio. Ndo tendo em conta as condicdes fisicas do
cuidador bem como quais 0s mecanismos de adaptagéo a esta nova fase da vida
... (Ferreira, 2009, p.85)

A politica de saude ainda se orienta muito para a vertente hospitalar de tratamento
dos sintomas da doenca, de tal forma que,

“...a luta pela busca da cura de muitas doengas e a sofisticacdo dos meios
associados a essa luta levaram (...) a uma cultura de “negacao da morte”, (...),
relegando para segundo plano as intervencGes na saude que, longe de garantir a

cura, garantissem e promovessem um final de vida condigno.” (Neto et al,
2004 p.13)

Segundo o Plano Nacional de Saude (2004-2010), os cuidados de salde ndo estdo
organizados no sentido de darem a melhor resposta a uma populagdo progressivamente
mais envelhecida, salientando-se algumas fragilidades relativamente aos diversos servicos,
tais como a auséncia de pessoal com suficiente formacdo especifica, a insuficiéncia na
prestacdo de cuidados domiciliarios, a falta de equidade no acesso aos servicos e
tratamentos da salde, o que estd na base dos internamentos evitdveis ou em locais

desadequados. Além de tudo isto, uma outra fragilidade apontada, remonta para a




insuficiente ou desajustada articulagdo entre os diversos sectores envolvidos na prestagao
de cuidados, desconsiderando muitos condicionalismos fora do sector da saude (Ferreira,
2009).

A discrepancia entre a teoria e a pratica, o assumir da obrigatoriedade e dever da
familia e do cuidador em prestar cuidados e a orientacdo para o tratamento de sintomas,
associadas as limitagdes dos apoios formais aqui apontadas, incorrem num grave risco que
¢ a desumanizacao crescente dos cuidados pela desvalorizacdo da subjectividade presente e
do sofrimento associado a doenca e o esquecimento de valores éticos subjacentes aos
direitos humanos (Neto et al, 2004)

O foco na doenca e no tratamento de sintomas agrava ou alimenta a atitude que
descura a familia ou outros cuidadores da rede de apoio social do doente, ao considera-los
como acompanhantes ou meros visitantes. “Se até frequentemente sdo envolvidos na
intervencdo das equipas de salde junto do doente, em complementaridade, muito
raramente sdo destinatarios dessa intervengdo.” (Guadalupe, 2008, p.149) O que traz
consequéncias pouco favoraveis ao nivel da auto-percepcdo e autoconfianca do proprio
cuidador e na relacdo deste com o doente, afectando a qualidade dos cuidados que Ihe
presta e conduz a nossa percepcao

“... de que existe um conjunto de pessoas com a sua saude mental em risco,
gue apresenta necessidades de apoio especificas e diferenciadas, que nao esta a
ser devidamente acompanhado, a ndo ser que 0s proprios sujeitos tomem a
iniciativa de o solicitar ou apresentem sintomas evidentes de mal-estar.”
(Guadalupe, 2008, p.150)

1.2. O Envelhecimento e a Dependéncia

No que respeita ao envelhecimento, de acordo com Brito (2002), se por um lado se
prolongou a longevidade humana, por outro lado, surge o problema dos constrangimentos
(doencas, incapacidade, limitacdes) que advém dai e que implicam a perda de autonomia, o
que acarreta uma vida dependente de outrem. De facto, surgem no nosso pais, pessoas com
idade cada vez mais avancada e mais dependentes, implicando acréscimo de custos
médicos e sociais, a necessidade de suporte familiar e comunitario, a probabilidade de
cuidados de longa duracao, o que se reflecte numa maior solicitacdo de apoios formais e
informais pelo proprio cuidador. E neste sentido que estabelecemos uma relagdo entre o

envelhecimento e a dependéncia, tendo nogdo da interligacdo daquele com as anteriores




causas de dependéncia ja referidas, na medida em que existird uma maior susceptibilidade
ou vulnerabilidade da pessoa idosa para a potenciacdo dos factores de dependéncia.

Lopes (2007), distingue um envelhecimento fisiologico, natural associado a um
processo de dependéncia gradual e progressiva, de um envelhecimento patoldgico
determinado pela doenca, caracterizado por um declinio funcional agudo e um processo de
dependéncia abrupto. Em qualquer das formas, envelhecer pressupde um declinio
funcional e maior susceptibilidade a doenca e a incapacidade.

“...0 mais evidente (...) é a diminuicdo da capacidade de adaptacdo do
organismo face as alteracGes do meio ambiente. [Tal dificuldade adaptativa]
(...) aumenta com a idade ¢ com a instalagdo de afec¢des cronicas (...)
alteracdes da afectividade que condicionam mudangas de personalidade.”
(Imaginario, 2008, p.37)

Coincide com uma fase de vida marcada por significativas mudangas, com impactos
sociais, relacionais e emocionais “... no momento da aposentacdo sofre de inseguranga,
envolve-se de medos e com pressentimentos morbidos, (...) padecendo de soliddo e
acabando por se deprimir. (...) sente que perdeu o trabalho, o dinheiro, o prestigio social,
os familiares e os amigos.” (Imaginario, 2008, p.37) Deste modo, entender o
envelhecimento implica percebé-lo como um “... processo complexo e dindmico com
componentes fisioldgicas, psicoldgicas e socioldgicas, inseparaveis e intimamente
relacionadas.” (Idem, p.38) As pessoas ndo envelhecem todas da mesma maneira e ao
mesmo ritmo, sendo primordial:
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cultivar uma perspectiva de orientacdo para o estado de maturagdo,
contrariando a tendéncia actual que considera a velhice como sendo a ultima
metade da vida, um declinio, um processo de degeneracdo que conduz a
incapacidade, a um auto-conceito negativo e a uma baixa auto-estima, tendo a
morte como resultado final.” (Imaginario, 2008, p.38)

E fundamental compreender a importancia da integracdo social da pessoa idosa. Um
idoso activo e participativo, tende a reconhecer e a preservar o seu valor pessoal. Ao
promover a sua auto-confianca, favorece o prolongamento da sua autonomia, gracas as
estratégias adaptativas que o proprio desenvolve e mobiliza, contribuindo, deste modo,
para lhe minimizar a dependéncia e para uma velhice mais bem sucedida. Tal participacao
e autoconfianga, encontram-se fortemente conectadas a sua rede de relagdes e as condi¢des
que lhes sdo proporcionadas, sendo que a “... dependéncia nos idosos brota com mais
frequéncia face aos obstaculos que o impossibilitam de satisfazer as suas necessidades,
entre eles, a auséncia de apoio e de afecto familiar, o isolamento e a soliddo, e a

inactividade proveniente da reforma.” (Imaginario, 2008, p.43) Portanto, grande parte das




incapacidades dos idosos estdo associadas a doencas, a limitacdes fisicas e restrigdes ou
obstaculos contextuais, do ambiente envolvente, seja fisico, atitudinal e relacional.

Na resposta ao envelhecimento em Portugal, cada vez mais, se pretende que os Lares
sejam o Gltimo recurso:

“... ha que considerar as dificuldades que os idosos t€ém em estabelecer novas
relacBes e 0 modo como se sentem (geralmente mal) quando tém de juntar-se a
outros com 0s quais nada tém em comum nem se identificam. Factores como
estes patologizam e aceleram o seu envelhecimento.” (Cordo, 2003, p.53).

A saida do domicilio implica adapta¢cdes, com maior ou menor sofrimento e angustia,
potenciando resisténcias ao proprio envolvimento nas decisbes e a participagdo em
actividades benéficas. Por isso, considera-se a alternativa, apostando-se na permanéncia da
pessoa idosa no seu lar e na sua familia, no espaco fisico e relacional que lhe € préximo e
significativo. Proteger a familia, como base da sociedade, € atingir um objectivo maior:
“...dar-lhe condi¢Oes para que consiga trazer para o domicilio o maior nimero possivel de
idosos, dando assim um contributo importante para 0s recursos econdémicos do pais,

visando a preservagao da sua qualidade de vida.” (Ricarte, 2009, p.106)

2. A prestacao de cuidados

2.1. O cuidar e o Cuidador

Consideramos o Cuidar uma ac¢do humana mobilizadora, que, no fundo, se traduz no
respeitar o sofrimento, os principios, os valores e a dignidade do dependente, enquanto
pessoa singular, proporcionar-lhe melhor qualidade de vida e, simultaneamente, ter
qualidade de vida enquanto cuidador. Implica entrega, dedicagdo, empenho, criatividade,
no sentido duma (re)construcdo e actuacdo conjunta, do dependente, do cuidador, da rede
de apoio, simultaneamente racional e afectiva, plena de significados e sentimentos de todos
os envolvidos. Cuidar ¢ de todos e para todos, “... na teia complexa de interacgdes sociais,
as coisas se equiparam, e todos tém algo em especial a contribuir; a dependéncia se
resolvera na interdependéncia.” (Durkheim, como citado em Sennet, 2004, p.148)

Para Ricarte (2009), cuidar € um conceito complexo e multidisciplinar que engloba
multiplas vertentes: relacional, afectiva, ética, sociocultural, terapéutica e técnica. Remete
para a tarefa que visa manter a vida satisfazendo um conjunto de necessidades a ela

indispensaveis. E 0 acto de apoiar alguém ou prestar-lne um servico, com um risco




substancial de doengas, sejam estas fisicas ou mentais. E a forma como se dé o cuidado. E
um processo interactivo entre o cuidador e a pessoa cuidada. Deste modo, para 0 mesmo
autor, o cuidador é a pessoa ou o sistema que cuida, em geral a Familia, ou cuidador
informal. Salienta que existe sempre um cuidador principal, sendo este, alguém
reconhecido e percebido pelo proprio dependente, como quem estd mais presente, que 0
acompanha e presta os cuidados directos. Acrescentamos aqui que se considera como 0
cuidador informal principal também quem geralmente é identificado e percebido como
responsavel e acompanhante frequente do dependente, com grande proximidade relacional
ao mesmo, face a diversos servigos.

Na grande maioria dos casos os familiares e outros cuidadores informais, como os
amigos e vizinhos, responsabilizam-se pelo cuidar, procurando garantir os cuidados
necessarios com grande esforco e dedicacao pessoal. Deste modo, cuidar constitui para eles
um desafio exigente, ndo s6 ao nivel pessoal e familiar, mas também social, laboral e
financeiro.

Sao mudltiplas e diferenciadas as razdes ou motivacdes que levam alguém a cuidar
informalmente de outrem em situacdo de dependéncia. Ricarte (2009), defende cinco
razOes principais: o amor, a gratiddo (nogdo de dever, presséo social, modelo da familia
tradicional), a moralidade (dever moral, expectativas sociais, sentimento de reciprocidade),
a solidariedade (lagos afectivos) e a vontade prdpria. Acrescenta que a pessoa “... pode
tornar-se cuidador (...) por instinto, quando motivada inconscientemente a prestar auxilio a
alguém que necessita dele; (...) por capacidade, quando (...) tem formacgao técnica; e por
conjuntura quando se encontra numa situagdo extrema nao havendo outra opg¢ao ...” (Maia
et al, como citado em Ricarte, 2007, p.44) Também pelas “... tradigdes de um pais, pelas
normas sociais, pelo estadio de evolucdo, relativamente as modificagbes da estrutura
familiar, pela concepgao da vida, pela histéria de cada individuo ...” (Santos, como citado
em Ricarte, 2007, p.44) E por motivos religiosos (Sousa, como citado em Ricarte, 2007,
p.45).

Ja Imaginario (2008) salienta, da analise das narrativas dos cuidadores, trés
categorias de razfes na base da motivacao para cuidar: a relacdo, o respeito e a auséncia de
opcdes. Incluindo na primeira o afecto ou o carinho, relacionado com lagos de
solidariedade, a obrigacdo associada a consciéncia do dever, a recompensa ligada a um
sentimento de reciprocidade e retribuicdo e também menciona a cumplicidade ou

companheirismo. Na segunda razdo inclui o zelar pela vontade da pessoa dependente.




Tendo em conta 0 exposto, procuramos sumariar e articular as diversas perspectivas
e consideramos no nosso estudo, como principais razdes/ motivacBes para se assumir como
cuidador/a informal: um modelo tradicional de familia; uma cultura de solidariedade; as
normas sociais, a pressao social ou a no¢ao de dever moral; as caracteristicas da familia
nuclear (estrutura, n.° de elementos, relacionamentos e fase de desenvolvimento); a historia
individual de relacionamento com a pessoa dependente; a concepgéo que se tem de vida; a
vontade de auxiliar; uma motivacao inconsciente, instintiva; as experiéncias anteriores de
cuidar; a capacidade e formacdo técnica para cuidar; uma motivacdo afectiva (sentimento
de amor, gratiddo, reciprocidade), Razles espirituais / religiosas; e o poder das

circunstancias (ndo haver outra opgéo).

2.2. Os diferentes tipos de cuidados

Partindo das fontes bibliograficas consultadas, salientamos a categorizacdo e
distingdo dos cuidados em instrumentais e expressivos, formais e informais.

Cuidar implica que os cuidadores prestem ao dependente, cuidados de varia ordem:
instrumentais e expressivos. Os primeiros podem ser de natureza fisica (higiene,
alimentacdo, vestuario, eliminagdo, mobilizacdo), técnica (terapéuticos, curativos,
preventivos) e outros mais praticos (vigilancia, acompanhamento a consultas, gestdo
financeira, da medicacdo e do lar). Os cuidados expressivos, sdo sobretudo os cuidados
afectivos (companheirismo, conforto, carinho, satisfacédo da vontade e das necessidades) e
relacionais (convivio e estimulacdo social, distraccdo, comunicacdo e individuacdo dos
cuidados). Portanto, cuidar ou apoiar orienta-se para 0 colmatar de necessidades
fisioldgicas, psicologicas e sociais da pessoa dependente, assumindo-se uma visdo holistica
da mesma, como um ser biopsicossocial (Imaginario, 2008).

O cuidar para ser formal remete para apoios facultados pelos servicos do Sistema
formal de saude [de emprego e solidariedade social] aos cidaddos que deles necessitam. Ou
pode ser informal quando indica o apoio prestado pela familia, amigos, vizinhos, ou outros
grupos de pessoas da comunidade a quem se vé com dificuldades, ou impossibilitado de se
auto-cuidar, sem se pretender qualquer retribuicdo econdémica (Ricarte, 2009).

Também se distingue o apoio ““... que pode ser prestado numa base informal, ou

numa base formal, ou seja, por servigos publicos ou privados, com ou sem fins lucrativos.”

(Lopes, 2007, p.42)




Deste modo, assumimos que os apoios formais remetem para a pratica de cuidados
estruturados que implicam procedimentos planeados, a organizacdo de actividades
cuidativas e a mobilizacdo de recursos diversos, apresentando-se sob a forma de prestacédo
de um servico de apoio, de saude, social, domicilidrio ou outro, que pressupde regras de
mercado, em termos de quantidade, qualidade e custo, orientando-se ou néo para o lucro.

Ja os apoios informais estdo assentes no principio da dadiva e da solidariedade
social, considerados assim como “toda a prestacdo de bem ou servi¢o efectuada sem
garantia de retorno, com vista a criar, alimentar ou recriar o vinculo social entre as
pessoas” (Caillé, como citado em Portugal, 2006, p.64), nos quais “... a quantidade e a
qualidade das prestacdes ndo sdo fixadas por uma negociacao explicita, mas antes por um
codigo implicito de honra e generosidade que penaliza socialmente aqueles que lhe
fogem.” (Portugal, 2006, p.65)

A prestagdo de cuidados informais é uma pratica profundamente enraizada nos
valores culturais da sociedade portuguesa, na sua dimensdo afectiva de apoio psicoldgico e
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na dimensao instrumental de ajuda fisica, fazendo com que 0 nosso pais seja
enquadrado no modelo de proteccdo social do Sul, que atribui um papel fundamental a

familia na producédo de bem-estar...” (Portugal, 2006, p.89)

2.3. A revalorizagdo e co-responsabilizacdo da familia ou cuidador principal e a

importéncia das redes de apoio

Actualmente, 0 que se observa nos paises em geral, é a pretensdo de evitar e encurtar
0s internamentos e as institucionalizacdes, encaminhando os dependentes para suas casas
com apoio familiar ou domiciliario. O lar “...¢ tdo importante que se defende a nivel
mundial que nenhuma instituicdo possa substituir a familia na prestagdo de apoio...”
(Imaginario, 2008, p.69). Também se sabe que qualquer pessoa dependente, seja ela jovem,
ou idosa, que se encontre incapacitada, fisica ou mentalmente doente, deseja ser cuidada no
seu domicilio “...porque a casa ¢ cenario de relagdes afectivas, trocas sociais, reflecte um
passado e é, ela propria, um simbolo da dindmica da vida.” (Idem, p.74). Além disso:

“... as obrigacdes familiares continuam consagradas nas leis fundamentais que
regem os cidadaos, e continuam, também, a persistir os valores que regulam as
relagdes familiares. (...) O lago de sangue impde-se como um dado natural
com um valor normativo muito forte. A esmagadora adesdo a ideia de que 0s
filhos devem aos pais um amor incondicional, independentemente das




caracteristicas destes, revela 0 modo como o laco bioldgico estabelece deveres
indiscutiveis entre pais e filhos.” (Portugal, 2006, p.97)

Deste modo, torna-se pertinente e necessario voltar a atencdo para os cuidadores
informais, apoid-los no antecipar e planear as situacdes, prevendo varias dificuldades,
necessidades e possibilidades de cuidar do dependente, informa-los sobre direitos,
beneficios e recursos de que dispdem, incentiva-los a aprender como fazer com confianca,
respeito e dignidade, a estarem informados, nomeadamente sobre potenciais riscos e
estratégias de auto-cuidado. Tudo isto, com a adequada orientacdo de cuidadores formais,
fazendo sentido acgdes como sensibilizar, (in)formar, aprender, partilhar conhecimentos,
sentimentos e angustias, de forma a facilitar estratégias para ultrapassar as situacGes
actuais, ou com que eventualmente virdo a confrontar-se, numa perspectiva pré-activa e de
prevencdo, que poderdo minimizar os efeitos negativos para o dependente e para o
cuidador, resultantes de um cuidar desajustado.
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. o funcionamento da familia perante uma situacdo de dependéncia de um
dos seus membros, estd muito dependente da forma como esta desenvolve a
capacidade de mobilizar os seus recursos, sejam internos, sejam externos, de
forma a ultrapassar ou minimizar a situacédo de crise. A adaptagéo, a coesdo e a
comunicacdo entre os diferentes elementos da familia e outros intervenientes
séo recursos fundamentais que permitem procurar da melhor forma as solugdes

para 0 bem-estar familiar, com qualidade de vida ...” (Imaginario, como citada
em Lopes, 2007, p.42)

Segundo Lopes (2007), € no contexto da dependéncia que é necessaria uma
reorganizacéo social e familiar, pela criagcdo de redes de apoio. A envolvéncia do cuidador
ou familia, requer a sua proteccao e valorizagao, pressupondo a articulacdo e colaboracdo
com os profissionais da area da salde e, acrescentamos, da proteccao social e do emprego.
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. um novo paradigma das relagdes familia-profissionais (...), no qual se
considera que a familia é o centro dos cuidados e as interaccBes com 0s
profissionais (...) sdo de colaboragdo, contrariamente a abordagem tradicional,
na qual se esperava que a familia se comportasse e cuidasse do membro
afectado, tal como ditado pelos profissionais ...” (Lopes, 2007, p.42)

Fontes (2007) realca que os cuidados prestados estdo sobretudo assentes na
sociedade civil e na esfera privada, dai a importancia das redes sociais, dos apoios sociais
num quotidiano marcado pelo sofrimento e no apoio complementar de um tratamento.
Incluem quem € cuidado, quem cuida, as redes de sociabilidade destas pessoas, as
associacOes de profissionais, 0s grupos de auto-ajuda e outros fluxos de apoio.

A Rede Social pode definir-se como “... um conjunto de unidades sociais

[individuos ou grupos, formais ou informais] e de relagdes, directas ou indirectas, entre




essas unidades...” (Mercklé, como citado em Portugal, 2006, p.139), que “... podem ser
transaccdes monetarias, troca de bens e servicos, transmissdo de informacdes, podem
envolver interac¢do face a face ou ndo, podem ser permanentes ou episodicas.” (Portugal,
2006, p.13) Portanto, a rede social constitui um espaco de pertenca, cujos lagos sociais
constituem um recurso, num processo de apoio, aos que dele fazem parte.

Guadalupe (2009) fala em redes primarias determinadas por afinidades pessoais,
caracterizam-se pela relacdo de cariz informal, em que predominam os lacos de natureza
afectiva, ndo existindo o sentido de obrigacdo, nem de formalidade. Sao redes dindmicas,
que se mudam com o tempo e com a mobilidade das relagdes, mas mantém um nucleo
central mais estavel e perene, geralmente a familia. ““...¢ a este tipo de redes (...) que se
atribui a maioria das funcdes de suporte social e onde identificamos as fontes de nutricéo
emocional...” (Guadalupe, 2009, p.54). E distingue-as das redes secundarias, que
constituem contextos mais formais e com objectivos funcionais de prestar servicos ou
instituir recursos. S&o redes informais quando ndo séo oficiais, nem existe uma divisao
rigida de papéis, surgem para colmatar uma necessidade especifica. Tornam-se formais
quando existem “...lacos institucionais, num ambito estruturado e de existéncia oficial, que
se destinam ao cumprimento de fungdes ou ao fornecimento de servigos. (...) as relagdes
sd80 estaveis e estruturadas segundo normas precisas ditadas pelo papel e funcéo
atribuidos...” (Idem, p.56).

Tendo em conta o0 exposto, exige-se uma maior atencdo da parte do Estado e das
estruturas formais e informais, para os cuidadores informais. Ricarte (2009) sugere a
criacdo de um espago multidisciplinar de apoio ao cuidador informal, para articulagdo de
cuidados e melhorar o desempenho do mesmo, contribuindo para minimizar a sobrecarga,
ao possibilitar o seu acompanhamento precoce. Tal parte da ““... promog¢ao de politicas
sociais que visem a solidariedade e o apoio dentro da familia, com a incluséo de todos os
seus elementos, apoiando-a e protegendo-a através de equipas multidisciplinares (...)
tornar-se-a uma mais-valia (...) para a sociedade em geral.” (Ricarte, 2009, p.109)

Considerando os impactos atras referidos e os valores do respeito e dignidade, fazem
sentido diversas propostas abordadas na literatura orientadas para a criacdo de um
ambiente facilitador da autonomia, preventivo do agravamento das situacGes de
dependéncia e protelador de medidas mais extremas como a institucionalizagdo. Assim
sendo, foram identificadas, ao nivel das fontes consultadas, inimeras propostas para lidar

com diversas situacOes de dependéncia.




2.4. Politicas e respostas existentes ou propostas ao nivel da prestacdo de cuidados

A opinido dos diversos autores ¢ de que continua a ser necessario “...ter em
consideragdo aqueles que tém dependentes a seu cargo...” (Fangueiro, 2008, p.50),
promovendo a sua sensibilizacdo para a complexidade e fragilidade humanas e a sua
preparacao para a exigéncia associada.

“...0 aumento da necessidade de apoio aos (...) dependentes emerge como um
problema prioritario nas politicas sociais, de salde e econémicas dos paises
desenvolvidos, (...) a abordagem desta questdo passa também pelos cuidadores
informais e principalmente pelos cuidadores principais (...). Dado que a QDV
do (...) dependente em contexto familiar esta directamente associada a QDV e
a saude do cuidador principal...” (Imaginario, 2008, p.224).

Ao promover a melhoria de qualidade de vida (QDV) do dependente, para além do
retorno a familia como principal cuidadora, procura-se uma crescente melhoria dos apoios,
Servicos e equipamentos, e perspectiva-se alargar o periodo activo das pessoas, ou seja
promover a independéncia e a actividade das pessoas por mais anos. Em particular, através
da sensibilizacdo, da (in)formacdo do proprio cuidador, orientando-se para preservar a
integridade, a auto-estima, a autonomia e competéncias (sociais, fisicas, psiquicas) e
promover a auto-realizacdo. Em geral, investindo em transportes que facilitem a
mobilidade, apoiando financeiramente e aumentando ou melhorando as respostas sociais ja
existentes, tendo sempre em vista a qualidade de vida do dependente e da sua familia e a
permanéncia daquele na familia e comunidade de origem, proporcionando-se um ambiente
securizante.

No nosso contexto portugués, sdo mencionadas varias medidas orientadas para gerir
situacOes de dependéncia e cuidados em diversos sectores: da saude, social, dos
transportes, educacdo e emprego. Como refere Fazenda (2006), conseguiu-se ““... uma
cooperacdo entre 0 Ministério da Saude e a Seguranca Social para a criacdo de estruturas
na comunidade, através de Despacho Conjunto 407/98 que regula a prestacdao de cuidados
continuados a pessoas com problemas de dependéncia...”. Este Despacho constituiu um
progresso inovador nas politicas de cuidados, pois instituiu um modelo de intervencédo
articulada entre Estado (sector social e da salde), cuidadores formais e informais;
perspectiva 0 Apoio Domicilidrio Integrado assente na prestacdo de cuidados de
enfermagem, médicos, preventivos e curativos, e na prestacdo de apoio social na vertente
psicossocial, ocupacional e de pequenos servicos; contempla também as Unidades de

Apoio Integrado na prestacdo de cuidados temporarios, globais e integrados 24h a pessoas




dependentes que ndo podem ficar no domicilio (convalescenca, doenca cronica,
reabilitacdo, treino, ensino, promocdo do auto-cuidado) e outros instrumentos que podem
servir a desinstitucionalizacdo como sdo as unidades residenciais (de vida apoiada,
protegida, autbnoma) e os foruns sécio-ocupacionais.

Também sdo referidas Politicas Publicas Saudaveis (PPS) como medidas preventivas
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e pro-activas que ao nivel da Satde “... visam o aumento da satde, o bem-estar das
populacbes e a reducdo das iniquidades em salde. Tém como objectivo criar ambientes
favoraveis que permitam as pessoas viverem vidas sauddveis.” (Bandurra, Santos &
Santos, 2010, p.30) Tendo por base a ideia das Cidades Amigas do ldoso, proposta pela
OMS (2009) e a educacdo / sensibilizacdo para a salde, para a cidadania e para o
empreendedorimo das geracdes mais jovens, traduzem-se em medidas de sensibilizacdo da
populacdo para os factores de risco de doencas cronicas, desenvolvendo mais rastreios,
promovendo estilos de vida saudaveis; de (in)formacdo de cuidadores informais; de
(in)formacéo das geragfes mais jovens:

“O Ministério da Educagdo (...) em conjunto com o SNS (...) [podia
desenvolver] workshops em saude (...), introdu¢do da Disciplina de Satde
Publica para todos os alunos das escolas secundarias, ou ainda, desenvolver
cursos sobre o processo de envelhecimento e habitos de vida saudaveis nas
escolas, nomeadamente no que respeita a alimentagdo ¢ a uma vida activa...”
(Santos, 2010, p.34)

No fundo a ideia presente ¢ a de que “... os jovens de hoje, serdo responsaveis pela
producdo ¢ rendimento do pais de amanha e a sua satude ¢ vital para o pais.” (Idem, p.45)

Ao nivel social e do emprego existem medidas pecuniarias de apoio ao cuidador, séo
propostos foruns sociocupacionais, unidades de vida de suporte em situacdes extremas, e a
aposta centra-se também nas Politicas Activas de emprego orientadas para populacGes
vulneraveis e para a manutencdo das pessoas por mais tempo no mercado de trabalho e em
actividade. Neste sentido também séo de salientar diversos programas da Unido Europeia:

“... o Fundo Social Europeu, o Fundo Europeu de Desenvolvimento Regional,
o programa PROGRESS, o Programa de Aprendizagem ao Longo da Vida, o
Programa no dominio da Saude Publica, os programas especificos sobre as
tecnologias da informa¢do e da comunicacdo (...) o Plano de Accdo
«Envelhecer bem na sociedade da informagdo», o programa conjunto de
investigacdo e inovagdo dedicado a Assisténcia a Autonomia no Domicilio
(AAL), o Programa «Competitividade e Inovagdo», com projectos-piloto de
implantacdo no dominio da TIC para envelhecer bem, e o Plano de Accdo para
a Mobilidade Urbana.” (COMISSAO EUROPEIA, 2010, p.9)
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De acordo com Portugal (2007), existe ja um plano estratégico de acgdo que
congrega e articula diversos esforcos e actores sociais, no sentido de se dar resposta as
necessidades das pessoas com deficiéncia. O Programa do XVII Governo Constitucional
estabelece o primeiro Plano de Acgéo para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncias ou
Incapacidades — PAIPDI (2006-2009), instrumento de primeira linha de promocéo da
igualdade de oportunidades através de parcerias verdadeiramente cooperativas, da
responsabilizacdo das politicas sectoriais e da implementacdo de respostas inovadoras.
Neste seguimento, Fiolhais (2007), salienta 0 Quadro de Referéncia Estratégico Nacional
(QREN 2008-2013) e o Programa Operacional Potencial Humano (POPH) e considera que
desempenham um papel importante na promocédo da qualificacdo e da igualdade de
oportunidades, com o desenvolvimento de estratégias integradas e de base territorial, no
sentido da insercao social e orientacdo de pessoas em situacdo de vulnerabilidade. Neste
programa destacam-se 0 Eixo 5 que se orienta para 0 apoio ao empreendedorismo e a
transicdo para a vida activa, e, sobretudo, o Eixo 6 que visa:

“...promover uma cidadania activa que valorize a participagdo civica, a
responsabilidade social e uma cultura de prevencdo e seguranca, contribuindo
ao mesmo passo para a afirmagdo de uma cidadania que elimine as
discriminacdes sociais baseadas em estereétipos e assimetrias econdmicas,
sociais, culturais e territoriais.” [Aqui também se enquadram] “...os apoios a
melhoria e requalificacdo da rede de servigos e equipamentos sociais dirigidos
a criancas e jovens, a populacdo idosa e as pessoas com deficiéncia
respondendo a necessidade de apoiar as pessoas e familias mais carenciadas e
de promover condicdes que facilitem a compatibilizacdo entre a vida
profissional e a familia.” (Fiolhais, 2007, p.55)

Estas medidas e respostas considerdmos alargdveis as pessoas com doenca
psiquiatrica, igualmente frageis, em termos funcionais e adaptativos, as exigéncias sociais
e profissionais e vulneraveis a situacfes de desigualdade.

Também em Portugal se tem apostado na adequacdo das respostas sociais face ao
envelhecimento, com o Complemento Solidario para Idosos e o programa de qualificagdo
habitacional, a promocao da solidariedade intergeracional, de uma vida mais autbnoma e
de maior qualidade. Existem programas de apoio financeiro como o Programa de
Alargamento da Rede de Equipamentos Sociais (PARES) e o Programa de Apoio ao
Investimento em Equipamentos Sociais (PAIES) e os servigos de apoio e integracdo na
comunidade de pertenga, nomeadamente a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI) e o Apoio Domiciliario Integrado (ADI). Também se tém

desenvolvido um conjunto de acc¢des, no @mbito do Plano Nacional de Emprego (PNE) e
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do Plano Nacional de Accdo para a Incluséo (PNAI), orientadas para a participacéo activa
dos idosos na sociedade, facilitando o seu acesso e permanéncia no mundo laboral, a
aprendizagem ao longo da vida e promogéo do envelhecimento activo. E somente em casos
extremos se coloca a hipétese de ... um adequado encaminhamento para unidades de vida
(protegidas, apoiadas ou outras), concebidas para idosos ...” (Cordo, 2003, p.56) Trata-se
de incentivar ao méaximo a participagdo da populagéo idosa, promover a sua integracdo em
programas ocupacionais, estimular e desmistificar o medo de envelhecer, adiando o mais
possivel a institucionalizagao.

Torna-se necessario desconstruir os conceitos deficiéncia e doenca psiquiatrica e
uma das estratégias para quebrar resisténcias “... passa pela visibilidade das evidéncias do
sucesso da inclusdo escolar, profissional, econémica e cultural (...) [exigindo-Se uma]
analise rigorosa das mais valias sociais, econdmicas e culturais conquistadas com a
participagdo activa dessas pessoas...” (Portugal, 2007, p.28) Também apostar na educacéo,
para produzir mudanca cultural e social, nomeadamente ao nivel da concepc¢ao do proprio
envelhecimento, que se for visto “...como um tempo de descanso merecido, como um
periodo de ociosidade legitimado pelo cansaco da vida, isto conduzira a progressiva perda
de competéncias e ao adoecimento (ou aceleracdo do processo de envelhecimento) da
pessoa idosa.” (Cordo, 2003, p.58)

Salientam-se, na situacdo da doenca fisica, os cuidados paliativos, cuja ideia chave
segundo definicdo da OMS (2002) é a de que se orientam para o alivio do sofrimento e
melhoria da qualidade de vida do doente em fim de vida e respectivos familiares:

“... uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas
familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel e
com prognéstico limitado, através da prevencao e alivio do sofrimento, com
recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso nos problemas nao sé
fisicos, como a dor, mas também nos psicossociais e espirituais.” (Neto et al,

2004, p.15)

Além daqueles a “... criacdo de uma rede de cuidados paliativos domiciliarios que
apoiara depois a rede hospitalar ou de camas de internamento...” (Capelas, 2009, p.52)

A qualidade destes cuidados e 0 regresso ao domicilio podera “... aumentar a
autonomia do doente e consequentemente a sua auto-estima, permitindo-lhe um maior

controlo da situacdo e participagao nas decisoes.” (Ferreira, 2009, p.72)




3. Osimpactos da dependéncia e da prestacao dos cuidados

Quando se fala da dependéncia, ndo se pode deixar de salientar os seus impactos.

Em termos gerais, no que concerne ao Pais, os impactos fazem-se sentir nas
dimensGes politica, econdmica, social e cultural. A diminuicdo abrupta da populacéo activa
e crescente aumento de reformados, com consequente menor produtividade e “pressdao”
sobre as geracdes mais jovens e activas, potencia tensdo intergeracional e o aumento dos
custos financeiros com os cuidados, com o agravamento dos encargos com dependentes.

Relativamente aos dependentes, pensar nos impactos, implica focar e reflectir sobre
as questdes interligadas do sofrimento, dignidade e respeito. Segundo Neto (2004) as
principais fontes de sofrimento séo a perda de autonomia e a dependéncia de terceiros,
sintomas mal controlados, alteracdes da imagem corporal, a perda do sentido da vida, de
dignidade, de papéis e estatuto sociais, de regalias econdmicas, alteracdes nas relacGes
interpessoais, nas expectativas e planos futuros e o sentimento de isolamento e abandono.
Sennet (2004) acrescenta o significado pessoal e social que se atribui a propria
dependéncia, na medida em que esta “... tem parecido uma moeda, com duas faces, uma
privada, outra publica; de um lado a necessidade dos outros parece dignificada, na outra
face, vergonhosa.” (Sennet, 2004, p.149) O sofrimento constitui assim:

“... um estado especifico de distresse que ocorre quando a integridade de uma
pessoa ¢ ameacgada ou destruida. A intensidade desse sofrimento ¢ medida (...)
a luz dos seus valores, das suas vivéncias, das suas crengas e recursos (...) uma
realidade complexa e a0 mesmo tempo Unica para cada individuo que o
experimenta.” (Cassel como citado em Neto et al, 2004, p.23)

A dignidade relaciona-se com o bem-estar fisico, com as perspectivas psicoldgicas,
culturais, religiosas, espirituais e sociais da pessoa. Neste sentido, remete para a no¢ao de
qualidade de vida, constroi-se na relacdo com a vida e com 0s outros, tem a ver com 0
sentir-se pessoa, com o controlo sobre si e a sua vida, com o sentimento de pertenga a algo.

J& o respeito remete para um estatuto, um prestigio alcancado, para o reconhecimento
do valor individual, para uma questdo de honra e dignidade. “A necessidade dos outros, tao
resistivel no amor, na amizade e na criagdo dos filhos, sofre uma pressdo intima pela
convicgdo de que a dependéncia ¢ vergonhosa.” (Sennet, 2004, p.125) Esta ideia deriva
duma concepcdo de vida adulta assente na independéncia pessoal, social, familiar,
financeira, decisional. Mas o desenvolvimento pressupfe um amadurecimento continuo,

uma transicdo constante, que implica o reconhecimento e o lidar com obstaculos e




experiéncias diversas, seja pela sua integragdo e/ou superacdo, em permanente interac¢ao
com 0 que e quem o rodeia, e que conduz a uma nova leitura da realidade, de si préprio e
dos outros. E o que subjaz & autonomia, que no fundo traduz essa competéncia para lidar
com as situagfes, com a percepcao e a experiéncia de autocontrolo, valor proprio e auto-
estima e, que, neste sentido, pode coexistir com a dependéncia, na medida em que se prevé
0 respeito por si, pelo outro, pela experiéncia propria de lidar com a vida. Pode considerar-
se 0 respeito “... uma dadiva essencial e mutua entre as pessoas, um constante dar e
receber, que produz a experiéncia de distingdo, a consciéncia da diferenca, a concesséo de
autonomia — uma consciéncia subjectiva que dura somente enquanto existir 0 processo de
interac¢ao social.” (Sennet, 2004, p.125)

No que concerne aos cuidadores, 0s impactos da dependéncia atingem um vasto
leque de aspectos da vida familiar e potenciam o sofrimento em termos de aumento da
sobrecarga e perda de qualidade de vida. Sdo impactos de natureza psicossocial, na salde
fisica, socioecondmicos e situacionais.

“Sao varias as tensdes que os membros de uma familia podem sofrer perante a
prestacao de cuidados (...) o acréscimo de responsabilidades, (...) podendo
mesmo haver necessidade de iniciar novas aptidGes, a sobrecarga econémica,

(...) um condicionalismo das relagcdes sociais por parte do cuidador ...”
(Imaginério, 2008, p.76).

Fala-se, na literatura, em sobrecarga, burnout, burnot, burden, exaustéo, claudicagéo,
porque se exige aos cuidadores que passem para segundo plano ou negligenciem as suas
préprias vontades e, ou as suas necessidades, vivendo em prol da satisfacdo das
necessidades e da prestacdo de cuidados de e para outrem. Contextualizando-se a
problematica do cuidador, tais conceitos definem “...um estado psicologico resultante da
combinacdo do trabalho fisico, da pressdo emocional, das restrices sociais e das
exigéncias econdmicas que surgem do cuidar ...” (Oliveira, Queirés & Guerra, 2007,
p.184)

Uma questdo que parece ser negligenciada no sistema formal de prestacdo de
cuidados, pelos profissionais da saude, seguranca social e emprego, por todos 0s que
possam estar ligados a questdo dos cuidados, € saber se o cuidador principal e a familia
tem capacidade para suportar as exigéncias do cuidar e mais encargos do que 0s que ja
suporta e se € possivel e ético exigir-lhes mais do que ja praticam. Parece ser generalizado
que o cuidador sé recebe apoio quando por si solicitado e, na grande maioria das vezes, SO

guando se encontra numa situacdo de desespero.




A maioria das pessoas ndo esta preparada para cuidar e ajudar a cuidar, nem nunca
sequer perspectivaram e reflectiram sobre esta problematica. Somente quando confrontadas
com uma situacdo real e concreta da sua vida, se véem necessitadas de desenvolverem
estratégias, adequadas ou ndo, para lidarem com a sua nova condi¢do de cuidadoras de um
dependente, com todas as condicionantes, dificuldades e riscos associados.

Ferreira (2009) fala na sobrecarga da familia/ cuidador principal nas vertentes:
sensacdo de sobrecarga; abandono do autocuidado; medo de prestar cuidados e em relacdo
ao futuro do seu familiar; perda de papéis (familiar, sociais); alteracdo econdmica;
sentimento de culpa por sentir ndo poder fazer mais pelo seu familiar.

Na literatura diferenciam-se dois niveis ou tipos de sobrecarga. A sobrecarga
objectiva resultante da pratica dos cuidados “... definida como toda a alteragdo observavel
e verificavel ...” (Ricarte, 2009, p.47), “... se refere as consequéncias negativas concretas
e observaveis resultantes da presenca do (...) [dependente] na familia” (Bandeira &
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Barroso, 2005, p.37), remete para “... acontecimentos (...) directamente associados ao
desempenho desse papel como exemplo (restricdo de tempo, maior esforco fisico, gastos
econdémicos, alteracdes no bem-estar psicologico, fisiologico, social e econdémico).”
(Ferreira, 2009, p.69). E a sobrecarga subjectiva relacionada com a percep¢do da primeira,
manifesta-se “... através de stress ou sofrimento.” (Ricarte, 2009, p.47), ... se refere a
percepcdo ou avaliacdo pessoal do familiar [cuidador] sobre a situagéo, envolvendo ainda a
sua reaccdo emocional e seu sentimento de estar sofrendo uma sobrecarga, atribuida por
ele a presenga do (...) [dependente] na familia” (Bandeira & Barroso, 2005, p.38), diz
respeito ... aos sentimentos e atitudes inerentes as tarefas e actividades desenvolvidas no
processo de cuidar. (...) mais associada (...) as caracteristicas do cuidador.” (Ferreira,
2009, p.69)

Sao diversas as necessidades ou dificuldades que se deparam ao cuidador na sua
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actividade de cuidar, “... de ordem fisica, social, emocional, econdmica, espiritual ...”
(Ferreira, 2009, p.68) e estdo desde logo relacionadas com o tipo e grau de dependéncia da
pessoa ao seu cuidado, com factores externos e internos ao cuidador “... as necessidades
instrumentais [mobilizacdo, ajudas técnicas, financeiras], as necessidades de orientacdes
dadas pelos técnicos de saude e os sentimentos vividos perante a situacdo de dependéncia
do seu familiar [impoténcia, preocupacéo constante, viver em funcdo das necessidades do
outro, sentido do dever, sentido da vida].” (Lopes, 2007, p.44) Também estdo relacionadas

com o desconhecimento dos servigos e respostas existentes para as diferentes situacdes de




dependéncia e com a dificuldade de acesso aos mesmos. E ainda com a auséncia de apoio
ajustado as necessidades da pessoa dependente, que assegure uma continuidade eficaz dos
cuidados, numa unidade especializada, ou ao nivel domiciliario, considerando o contexto
familiar e as circunstancias de vida do proprio cuidador (Lopes, 2007).
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a situacdo financeira (...) ajudas ao nivel técnico (...) a proteccao,
assisténcia e apoio social devido as caréncias resultantes da incompatibilidade
em continuar a assumir uma actividade profissional e a prestacdo de cuidados
dentro da familia (...) apoios na comunidade, facilitando o acesso a informacéo
e (...) aos servigos disponiveis, disponibilidade de tempo, (...) facilidade em
estar acompanhado, conviver e ser apoiado ao nivel psico-social (...) acesso a
informagao (...) conhecimento dos servicos disponiveis na comunidade, acesso
a formagdo, de modo a permitir a ajuda mais adequada ...” (Quaresma, COMO
citado em Ricarte, 2009, p.48)

Ainda relativamente as necessidades do cuidador, também na literatura se faz
mencao a necessidade de informacdo sobre os cuidados e sobre o estado do doente, assim
como ao modo de actuar com este, de cuidar; a necessidade de manter a vida familiar o
mais saudavel e estavel possivel; a necessidade de tempo para acompanhar o dependente; a
necessidade de sentir que estd e pode ajuda-lo; a necessidade de também ser amparado,
escutado e de se poder preparar para o possivel agravamento da situacao de dependéncia e
para lidar com a iminente morte do seu familiar (Ferreira, 2009; Cordo, 2003)

Lopes (2005) no seu estudo, concluiu ainda que existem dificuldades de articulagdo
entre 0s servicos de apoio nos cuidados e salientou os constrangimentos dai decorrentes
para o dependente e o cuidador
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. 0s servigos, muitas vezes, ndo divulgam a forma como se chegar a eles,
devendo ter-se um grande conhecimento de toda a «burocracia» para se poder
ter respostas eficazes e¢ adaptadas as necessidades. (...) as instituigoes,
historicamente, estdo muito fechadas sobre si mesmas, faltando uma cultura de
partilha, discussdo, articulagdo entre si. O Unico ponto de contacto entre as

diferentes institui¢des ¢, ainda muitas vezes, através dos proprios (...) ou suas
familias.” (Lopes, 2005, p.45)

Articulando de forma sumaria as posi¢des dos diferentes autores, definimos no nosso
estudo como necessidades/ dificuldades fundamentais sentidas pelo/a cuidador/a informal
principal, as seguintes: ajudas financeiras, ajudas técnicas, apoio de profissionais da salde,
proteccdo, assisténcia e apoio social (nomeadamente devido a faltas, perda de emprego),
apoio na comunidade (por exemplo, no acesso a informacéo e conhecimento das entidades
ou servicos disponiveis), tempo de descanso, tempo para convivio e lazer, acesso a

formacdo para um melhor cuidar, articulacdo entre entidades e/ou servicos para uma




melhor resposta a situacdo de dependéncia, também para melhor informacdo e apoio a
tomada de deciséo do cuidador.

Nao focando apenas os aspectos mais negativos e “pesados” do cuidar, torna-se
relevante considerar também os ganhos, 0s aspectos positivos, gratificantes da situacdo de
cuidar de alguém, como sejam “...desenvolver novas competéncias e capacidades, até ao
sentimento de estar a cumprir um dever moral ou de estar a retribuir cuidados ou carinho
recebidos no passado...” (Brito, 2002, p.46). Podem ainda acrescentar-se outros aspectos
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benéficos vivenciados pelos cuidadores na sua actividade crescimento pessoal,
aumento do sentimento de realizag¢do (...) melhoria do relacionamento interpessoal (...)
aumento do significado da vida, prazer, satisfacdo, retribuicdo, satisfacdo consigo proprio,
bem-estar com a qualidade do cuidado oferecido.” (Sommerhalder, como citado em
Ricarte, 2009, p.51). Também Ferreira (2009) destacou os ganhos, “... satisfacdo,
proximidade e bem-estar pelo que esta a proporcionar ao seu familiar/ amigo.” (Ferreira,
2009, p.74) E outras “... repercussodes positivas (promogdo da auto-estima, crescimento
pessoal/ gratificacdo, promocéo de intimidade, busca de sentido com objectivos realistas)
...” (Idem, p.78)

Deste modo, propusemos como potencialidades ou ganhos mais relevantes no cuidar:
descobrir e desenvolver competéncias e capacidades, o sentimento de cumprir com o dever
moral, ou de cumprir com o dever de retribui¢do, melhorar a relagéo, torna-la mais intima,
o0 sentimento de gratificacdo e auto-realizacdo, o crescimento enquanto Pessoa, 0 aumento
do significado vida e o sentimento de bem-estar pessoal.

Os factores stressantes que podem estar presentes na prestacdo de cuidados, séo
igualmente diversos. Ricarte (2009) destacou a historia de vida do cuidador com o
dependente, as experiéncias de conflito, as caracteristicas intrinsecas do cuidador
nomeadamente a percepcdo de auto-eficdcia ou auto-estima, o conhecimento sobre a
situacdo do dependente, o grau de dependéncia, a sua situacdo financeira e 0s meios de
apoio existentes na comunidade.

Para Ferreira (2009) cuidar implica um modelo de stressores inseparaveis: 0S
stressores primarios que englobam as respostas ao nivel das actividades de vida diarias
(AVD’s) e os stressores secundarios que incluem as actividades instrumentais. Ambos
podem despoletar “... conflitos familiares, conflitos no trabalho e problemas econémicos.”

(Ferreira, 2009, p.78) dado que os cuidadores ... passam a ter menos tempo para a familia




e para eles proprios, a descansar menos e a trabalhar mais, privando-se da sua vida social.
O doente passa a ser centro das atengdes ““ (Idem, p.79)

Assumimos como aspectos capazes de despoletar mais stress no cuidador na sua
actividade de cuidar: os cuidados directos, continuos e intensos de vigilancia e tratamento;
a falta de informacdo acerca das razdes da dependéncia e sobre como cuidar / tratar / lidar
com a dependéncia e o dependente; a sobrecarga de tarefas como cuidador principal, o
aumento da responsabilidade como Unico cuidador e as dificuldades relacionais ou
conflitos na familia; a dificuldade de adaptacdo as exigéncias do cuidar em termos de
Tempo, de disponibilidade emocional, de competéncias, conhecimentos e capacidades
técnicas, de recursos econdmicos, de recursos/ ajudas técnicas, de adaptacfes ambientais,
de quebras de rotina diaria familiar e de rotina diaria social, de experiéncia pessoal em
cuidar e de historia relacional com o dependente.

Segundo Brito (2002) os cuidadores estdo sujeitos a um stress muito especial que
implica riscos. Sao pessoas que apresentam uma morbilidade superior a dos individuos da
mesma idade ndo sujeitos a tal sobrecarga. Sofrem a vivéncia frequente de sentimentos
negativos, de preocupacdo constante e, por isso, tendem a desenvolver doengas psiquicas,
sobretudo quadros depressivos, ansidgenos e outros sintomas psicopatologicos, sintomas
fisiologicos como alteragcdes do sistema imunitario, problemas de sono, fadiga cronica,
hipertensdo arterial e outras alteragdes cardiovasculares. Deste modo, 0s proprios
cuidadores, necessitam de estratégias para lidar com a sua realidade e, a0 mesmo tempo,
devem desenvolver uma consciéncia dos factores de risco “... como a idade, o sexo, (...) 0
tipo de relacGes prévias e a rede social de apoio (...) a compreensdo da problematica (...) a
compreensdo das suas circunstancias Unicas, no seu sistema de crencas e valores, no
conjunto de significados pessoais atribuidos aos varios elementos da situacdo ...” (Nolan et
al, como citado em Brito, 2002, p.45).

A auséncia de nocdo das exigéncias de cuidar de um dependente, a falta de
preparagdo para tal situagdo facilmente pode conduzir a sobrecarga do cuidador, com
implicac6es ao nivel fisico, social, psicoldgico, resultantes nomeadamente da necessidade
de descanso, de partilhar os cuidados com outros, de ter 0 apoio de equipas especializadas,
das duvidas e receios e outros factores.

“Resultante do papel de cuidador varios estudos (...) reforcam que os
cuidadores antevéem uma certa dificuldade em conciliar o cuidar do seu
familiar com a sua actividade laboral, algumas das vezes ocorre a perda do
emprego por necessidade de recorrer ao absentismo laboral o que se traduz em




sobrecarga economica, pelo facto de neste momento (...) suportar os gastos
inerentes ao cuidar que se tornam mais dispendiosos a medida que aumenta a
dependéncia. Esta situacdo acentua-se mais quando o cuidador é o Unico
responsavel pelo cuidar.” (Ferreira, 2009, p.80)

Também Imaginario (2008) faz referéncia a varias repercussdes para os cuidadores
principais que advém da tarefa de cuidar. Sdo elas de natureza fisica (fadiga/ cansaco /
esgotamento fisico, perturbacéo do repouso/ sono, alteracdes de salude), psicoldgica (stress
— prolongado envolvimento na prestacéo de cuidados, preocupacéo, ansiedade, depresséo)
e socio-profissional (isolamento e alteracdo das rotinas relacionais/ de convivio/ de
autocuidado, rendncia/ mudanca/ falta de assiduidade em relacdo ao emprego,
comprometimento da vida social por falta de tempo de lazer e convivio ou devido a
sentimentos de culpa e abandono).

Tendo por base as perspectivas dos autores atras mencionados, estruturdmos os
riscos para o/a cuidador/a informal principal em quatro categorias dominantes: 0s riscos
psicossociais (sentimentos negativos de culpa, frustracdo, raiva, abandono; preocupacéo /
tensdo constante; alguns sintomas psicopatolégicos ligados ao stress como a ansiedade;
doengas psiquicas como a depressdo; dificuldades relacionais devido nomeadamente a
irritabilidade; isolamento social; mudangas na estrutura familiar — elementos novos,
mudanca de papeis; alteracdo das rotinas familiares — inseguranca, desorganizacao;
conflitos familiares); os riscos fisioldgicos/ organicos (problemas de sono; problemas
alimentares / digestivos; fadiga cronica; alteracdes cardiovasculares, hipertensédo arterial;
debilidade do sistema imunitério; exposi¢cdo a doencas infecto-contagiosas); 0s riscos
socioeconomicos (faltas de assiduidade ao trabalho com impacto na remuneraco e na sua
avaliacdo profissional; possivel degradacdo das relagcdes laborais; risco potencial de perda
de emprego, por despedimento ou por despedir-se; sobrecarga de encargos financeiros,
com o cuidar e as despesas rotineiras); e acrescentdmos 0s riscos situacionais (gerir receios
e responsabilidades familiares; lidar com pessoas vulnerabilizadas; lidar com a iminéncia
de morte do dependente; ser confrontado com decisdes dificeis e imprevisiveis; lidar com

representacdes cognitivas e sentimentos acerca da doenca/deficiéncia / envelhecimento).

4. A importancia d” “O olhar dos e pelos cuidadores”

Tendo em conta os impactos da dependéncia e da prestacdo de cuidados ja referidos

e o facto da qualidade de vida do dependente e do proprio ndcleo familiar estar em grande




parte associada a qualidade de vida do cuidador, torna-se pertinente “Olhar pelos
cuidadores”, no sentido de zelar pelo seu bem-estar e apoiar na sua actividade de prestagdo
de cuidados.

“... [Torna-se] necessario o reconhecimento das responsabilidades que estes
assumem, através de um maior apoio, motivacdo e valorizagdo pelo trabalho
desenvolvido. [Sugerindo-se](...) que estes sejam alvo de intervengdo por parte

dos profissionais de saude, visando a potencializa¢do das suas capacidades ...”
(Ricarte, 2009, p.109)

A qualidade de vida do cuidador assume contornos positivos ou negativos, consoante

as estratégias adaptativas que pGe em pratica e 0s recursos que mobiliza e activa, face aos
constrangimentos de cuidar de alguém dependente.

Tais estratégias adaptativas, interligadas a mobilizacdo de recursos, passam pela ...
obtencdo de suportes social (apoio emocional e pratico de amigos, colegas e outros
familiares) e profissional (grupos de ajuda e intervengdes psicoeducativas).” (Bandeira &
Barrosos, 2005, p.42) Também, especificamente, pelo desenvolvimento de estratégias
individuais fundamentais, como :

“l) o fato de desenvolver mais atividades fora de casa; 2) ter uma profissao
gratificante; 3) pertencer a um grupo de ajuda mdtua; 4) colocar limites no
comportamento do paciente; 5) tentar manter uma vida familiar o mais normal
possivel. (...) também a religido como fonte de apoio. (...) [Procurar]
espontaneamente por informacdo e ajuda para enfrentar a situagdo de cuidar
...” (Rose, como citada em Bandeira & Barrosos, 2005, p.42).

E de estratégias familiares:

“... comunicacdo doente/ familia seria uma das formas de adaptacéo a situacdo
de crise se o sistema familiar expressasse as suas emocdes e sentimentos de
forma aberta e sincera. (...) a vivéncia da familia como unidade e a cada um
dos seus elementos depende das experiéncias prévias com a doenga (...), do
nivel sdcio-economico-cultural, da personalidade de cada um (...) do
significado que o doente tem para cada elemento.” (Ferreira, 2009, p.74)

Esta autora faz sobressair o conceito empowerment, no sentido da capacitagcdo do
dependente e em simultaneo da familia ou cuidador principal, de acordo com as suas reais
necessidades e potencialidades, permitindo a sua progressiva autonomia. No fundo refere-
se a preparar os cuidadores para o papel informal de cuidar, activando meios de cuidar de
quem cuida, nomeadamente através de informacdo, apoio emocional, espiritual, sécio-
econdmico, identificacdo e sustentacdo de necessidades e expectativas por parte de equipas
multidisciplinares. Salienta-se que 0 empowerment e a auto-estima sdo refor¢adas por uma
cultura que reconhece, respeita e inclui, ao facilitar o acesso a informacéo, a acessibilidade

a servicos e as politicas que reduzem as desigualdades.
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Imaginario (2008) diz que “... os apoios sdo extremamente valiosos, dado que a
tarefa de cuidador principal implica graves custos economicos, afectivos, fisicos e
psiquicos ...”. (Imaginario, 2008, p.196) Do seu estudo emergiram trés categorias de
apoios mobilizados pelos cuidadores: os apoios formais que remetem para cuidados
prestados por profissionais e instituicbes que prestam um servi¢o de natureza social ou ao
nivel da salde, tendo destacado a Seguranca Social, a Santa Casa da Misericordia e 0s
Centros de Saude na sua equipa de enfermagem; os apoios informais, relativos a redes, ou
“... sistemas ecoldgicos, nos quais as pessoas desempenham func¢des complementares ou
interdependentes de ajuda (...) familia, amigos proximos e vizinhos.” (ldem, p.198) A
familia mais ao nivel das tarefas cuidativas e ajuda econdémica, 0s vizinhos mais em termos
de companhia e apoio emocional; e a inexisténcia de apoios, devido a sua auséncia ou por
opcdo. No entanto, ndo nos podemos esquecer que aquilo que parece sobressair na
literatura, é que, apesar dos apoios formais dos servicos sociais, de emprego e de saude,
dos apoios informais de familiares, de amigos e de vizinhos, muitos cuidadores queixam-se
da inexisténcia de apoio, nomeadamente, a ajuda de outrem ao nivel das tarefas cuidativas
e do apoio emocional, 0 apoio econdmico, a ajuda dos servicos de saide em informacéo,
material, ajudas técnicas e ao nivel da prépria satde devido a sobrecarga emocional e fisica
inerente ao cuidar. Posto isto, sublinhamos ser fundamental pdr em pratica importantes
estratégias de autocuidado. Procurando abarcar sumariamente as perspectivas dos autores
referidos, referimos as seguintes: desenvolver actividades fora de casa compensadoras
(laboral/ lazer), apelar a experiéncia passada, procurar activa, espontaneamente e por seus
préprios meios (in)formacéo e a ajuda de que necessita (terapéutica, financeira), frequentar
grupos de auto-ajuda, procurar apoio religioso / espiritual, procurar manter uma relagédo
assertiva assim como uma comunicacao positiva/ activa e espontanea com o dependente e
restantes elementos familiares, partilhar responsabilidades e tarefas cuidativas com os seus
familiares e manter a rotina familiar o mais normal possivel. Achamos pertinente, neste
ponto, acrescentar a pratica de actividades recreativas / desportivas, 0 centrar-se nos
aspectos positivos do cuidar, a partilha de angustias e experiéncias com outros cuidadores
informais e a articulagdo dos cuidados com entidades / servigos / profissionais da
comunidade, como estratégias adaptativas adequadas. Em termos de recursos possiveis a
mobilizar, considerdmos os que ja foram mencionados: rede familiar, rede social de
amigos, de colegas de trabalho e de vizinhos, rede formal publica de profissionais da

salde, da seguranca social e do emprego, servicos / entidades particulares da comunidade




orientadas para a saude e para os servicos domiciliarios, servicos / entidades ligadas a
religido / a espiritualidade e instituicGes particulares de solidariedade social.

Na prestacdo de cuidados a defesa de estratégias de empowerment, de mobilizacéo de
redes de apoio e de grupos de auto-ajuda, ganha relevancia face as exigéncias que aqueles
acarretam, sempre integradas num plano de intervencdo ou acompanhamento comunitario
do dependente, do cuidador e respectiva familia. Neste sentido torna-se pertinente tentar
perceber os cuidados e 0s apoios na perspectiva do cuidador, valorizando “o olhar dos
cuidadores”.

Né&o bastam politicas de cuidados, programas de apoio financeiro e técnico, planos de
accao, sensibilizagdo, informacéo, sobretudo orientados para o “racional” (objectivo) do
cuidar. A importancia das redes de apoio sobressai no “emocional” (subjectivo) do cuidar.
Ambos os focos deverdo coexistir e interligar-se para que a accdo de cuidar seja
equilibrada para os actores envolvidos, o cuidador e o dependente.

Tal como é importante individualizar os cuidados prestados aos dependentes, de
acordo com as suas condi¢des e restricdes pessoais, na nossa perspectiva é igualmente
fundamental personalizar os apoios ao cuidador, consoante as suas circunstancias e
contextos de vida, no sentido do que o proprio percebe como qualidade dos cuidados e

qualidade de vida.




112 PARTE: A CONSTRUCAO EMPIRICA

1. Enquadramento da pesquisa: pertinéncia e questdes subjacentes

Os contributos dos capitulos anteriores constituem um quadro de referéncia ao
guestionamento, orientando a pesquisa no sentido de olhar o processo de cuidar na
perspectiva do cuidador informal no que respeita aos apoios orientados especificamente
para este.

As familias sdo as tradicionais prestadoras de cuidados e hoje em dia deparam-se
com crescentes dificuldades a esse nivel relacionadas com a actual crise econdémica, com a
complexidade de problemas que acompanham a longevidade humana, nomeadamente o
aumento do numero e complexidade das situacGes de dependéncia (envelhecimento,
doencas cronicas, incapacidades) e a diminuicdo de recursos (financeiros, temporais) de
competéncias para cuidar, de profissionais que apoiem na prestacdo de cuidados. Portanto,
o cuidador principal/ a familia é confrontada com problemas de ordem interna (estabilidade
profissional, financeira, idade, constituicao da familia nuclear, ...), mas também problemas
mais gerais (conjuntura socio - politica - economica), o que faz de cada historia de cuidar
um percurso singular, mais ou menos facil de conter, valorizar e suportar. Neste contexto,
torna-se pertinente e eticamente correcto, questionar se se pode impor aos cuidadores mais
do que aquilo que ja praticam, face as exigéncias e encargos que ja suportam.

Isto implica necessariamente uma atencdo particular dos profissionais, ndo so ao
dependente, mas também ao cuidador principal. Escuta-los, orienta-los, apoia-los devera
ser encarado como parte da estratégia terapéutica, pois o bem-estar do dependente associa-
se, em larga escala, ao bem-estar de quem lhe presta os cuidados diarios.

Assim é importante identificar os possiveis apoios existentes orientados para o
cuidador e perceber, na perspectiva deste, 0 que parece funcionar bem e o que parece ser
necessario melhorar.

Neste estudo em particular abordou-se a problematica da prestacdo de cuidados,
procurando, numa primeira fase, descrever as caracteristicas singulares do cuidador, do
dependente e da actividade de cuidar. E numa segunda fase, compreender o fendmeno de
prestacdo de cuidados pelo olhar do cuidador, no que respeita ao processo de cuidar (a
historia, as rotinas, 0s ajustes e mudancas, os impactos sobretudo), aos apoios no cuidar e

como 0s encara ou aprecia e a forma como perspectiva o futuro da prestacdo de cuidados.




A investigacdo decorreu essencialmente, de Outubro de 2010 a Agosto de 2011,
incluindo a fase final de elaboracdo da tese, ficando a entrega entretanto prevista para

Setembro deste ano, de acordo com o descrito no cronograma (Anexo A).

2. Projecto de pesquisa

2.1. Modelo analitico

Em termos epistemologicos, assumiu-se um estudo mais Qualitativo. Apesar de
envolver uma parte predominantemente descritiva, com base em dados passiveis de
tratamento estatistico, centrou-se sobretudo numa perspectiva “Interpretativa” ou
“Compreensiva”, visando a compreensdo do significado, ou a interpretacdo dos proprios
cuidadores sobre as suas vivéncias.

A pesquisa regeu-se segundo questbes praticas, critérios de cientificidade
(objectividade, validade e fidelidade), mas também para critérios de ordem social
(pertinéncia socioprofissional e principios éticos), para a contextualizacdo e justificacdo da
pertinéncia da investigacg&o.

2.1.1. Problematica

Partiu-se do questionamento da auséncia ou insuficiente estruturacdo e articulacdo de
uma verdadeira estratégia de apoio, preventiva, terapéutica, proactiva, orientada para o
cuidador principal. Como é que este perspectiva, percebe e avalia a prestacdo de cuidados e
particularmente os apoios a sua actividade cuidadora. Deste modo, assumiu-se como
questéo de partida a seguinte:
Em que medida o apoio prestado aos cuidadores informais corresponde
as suas reais expectativas e esta de acordo com o que perspectivam como

ideal na prestacédo de cuidados a dependentes?

2.1.2. Pressupostos tedricos

A. A familia é tradicionalmente percebida como o principal apoio ao cuidador e ao
dependente;
B.  As redes sociais e/ou relagdes sociais privilegiadas sdo de importancia fundamental

na prestacdo de cuidados;
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C. E relevante prestar atencéo particular ao cuidador principal e a familia por parte dos
servicos e profissionais do sistema formal de prestacdo de cuidados;

D. E necesséria estruturacdo, organizacdo e articulagdo entre o sistema formal e o
sistema informal de prestacdo de cuidados e no seio do primeiro, para apoio ao

cuidador principal, considerando-o como parte activa no processo.

2.1.3. Objectivos especificos

Considerando os objectivos gerais ja descritos anteriormente, pretendeu-se:

o Descrever as caracteristicas do cuidador, do dependente (dados sociodemogréaficos),
e da actividade de cuidar (motivacdes, tipo de cuidados prestados, necessidades/
dificuldades, fontes de stress e riscos, potencialidades ou ganhos, estratégias de
autocuidado e recursos de apoio);

o Compreender os apoios na perspectiva do cuidador informal que deles usufrui, tendo
por base a narrativa pessoal (histdria, rotinas, mudancas e ajustes, impactos,

estratégias, apoios a activar, a criar e/ou a melhorar, perspectivas de futuro).

2.2. Metodologia

Utilizou-se uma metodologia quantitativa-qualitativa para abordar a prestacdo de
cuidados pela perspectiva do cuidador. Daqui resultaram implicagdes no desenho da
investigagdo empirica e nas estratégias de recolha, tratamento e andlise da informagé&o.
Partiu-se duma amostra de cuidadores que se procurou variada, nomeadamente no que
respeita a idade, ao género, ao tempo de experiéncia no cuidar, a sua situagdo familiar e
relacdo com a pessoa dependente, a sua situacao profissional, ao tipo e complexidade da
dependéncia. Escolheu-se 0 modo de inquérito por questionario para obtencdo de dados
descritivos, no sentido de definir algumas regularidades estatisticas que permitiram obter
perfis dos cuidadores que se salientaram pela singularidade da sua situagdo, relativamente
aquelas variaveis. E depois 0 modo de inquérito através de entrevista a este grupo mais
restrito de cuidadores, orientada para topicos especificos, visando obter elementos
interpretativos suficientes e pertinentes para um olhar compreensivo sobre a problemaética

em foco.
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2.2.1. Operacionalizacdo de pressupostos e conceitos

Face aos pressupostos tedricos assumidos e definidos anteriormente (A — D),
estabeleceu-se como operacionalizagdo dos mesmos o seguinte:

A. Caracterizagdo dos participantes (cuidador informal principal) e respectivo
dependente e situacdo de cuidar;

B. Identificagdo de quem faz parte da rede social de suporte ao cuidador principal /
relacdes sociais privilegiadas (familiares, amigos, vizinhos, colegas, outros);

C. ldentificacdo e caracterizacdo dos apoios (informais e/ou formais, instrumentais e/ou
expressivos);

D. Descricdo da experiéncia de cuidar, de como foram prestados esses apoios, Como Sao
percebidos e apreciados pelo cuidador principal (narrativa pessoal: o processo de
cuidar, os apoios e sua perspectiva critica sobre os mesmos, o futuro no cuidar,
incluindo expectativas, receios e estratégias).

Relativamente aos conceitos operacionais, neste estudo assumiu-se como conceito
central o Cuidar, discriminando-se entre Formal e Informal, e definindo-se diferentes tipos
de Apoio, o Instrumental e 0 Expressivo. Como conceito complementar propds-se o de
Cuidador Informal Principal.

Partindo de Ricarte (2009), assumimos o Cuidar como um processo interactivo entre
o cuidador e alguém com dificuldades, ou impossibilitado de se auto-cuidar. Como a forma
de apoiar ou prestar um servico, com o risco potencial de desenvolver desgaste ou doencas
de natureza fisica ou mental, orientado para manter a vida assegurando um conjunto de
necessidades fundamentais (fisiologicas, psicolégicas e sociais) que envolvem varias
dimensdes: relacional, afectiva, ética, sociocultural, terapéutica e técnica.

Tendo subjacentes as ideias de Ricarte (2009) e Lopes (2007), descrevemos o cuidar
formal como os apoios que remetem para a pratica de cuidados estruturados, por parte de
profissionais, que implicam procedimentos planeados, a organizagdo de actividades
cuidativas e a mobilizacdo de recursos diversos, apresentando-se sob a forma de prestacéo
de um servico de apoio, de saude, social, domiciliario ou outro, que pressupde regras de
mercado, em termos de quantidade, qualidade e custo, orientando-se ou ndo para o lucro.
Da mesma forma, considerando Ricarte (2009) e Portugal (2006), definimos o cuidar
informal como os apoios assentes no principio da dadiva e da solidariedade social,
considerados assim como a prestacdo de um bem ou servigo a alguém dele necessitado,

sem garantia de retribuicdo, permitindo uma (re)construcdo e investimento continuo,




relacional e afectivo, no vinculo social entre as pessoas. A quantidade e a qualidade dessas
prestacdes sdo determinadas por um cddigo implicito de honra e generosidade.

Quanto ao tipo de cuidados prestados, considerdmos os descritos por Imaginario
(2008), distinguindo, deste modo, cuidados instrumentais e cuidados expressivos. Os
primeiros podem ser de natureza fisica (higiene, alimentacdo, vestuério, eliminacao,
mobilizagdo), técnica (terapéuticos, curativos, preventivos) e outros mais praticos
(vigilancia, acompanhamento a consultas, gestdo financeira, da medicacdo e do lar). Os
segundos, sdo sobretudo afectivos (companheirismo, conforto, carinho, satisfacdo da
vontade e das necessidades) e relacionais (convivio e estimulagdo social, distrac¢éo,
comunicagéo e individuagdo dos cuidados).

No que respeita ao conceito de cuidador informal principal, partindo de Ricarte
(2009), definimos como cuidador a pessoa ou o sistema que cuida, em geral a Familia ou
um cuidador informal, sendo o cuidador informal principal alguém geralmente identificado
e percebido, face a diversos servigcos, como o responsavel e acompanhante frequente do
dependente, com grande proximidade relacional ao mesmo, também reconhecido e
percebido pelo préprio dependente, como quem esta mais presente, que o acompanha e

presta os cuidados directos.

2.2.2. Objecto Empirico e Amostragem

Partiu-se de uma base concelhia, o Concelho de Tondela (Anexo B) e considerou-se
como unidade de analise o Cuidador Informal Principal.

A amostragem decorreu através da selecgdo dos cuidadores informais principais, por
um lado, com o recurso a informadores privilegiados (Técnicos, enfermeiros, elementos de
direccdo) colocados em entidades locais de prestacdo de cuidados, ligadas a saude, a
deficiéncia e ao cuidado de idosos. Por outro lado, através de contactos com cuidadores ja
conhecidos pessoalmente. E, partindo de todos os anteriores, através da indicagao de outros
potenciais inquiridos, pelo efeito “bola de neve”. Foi reunida, inicialmente, uma amostra
de 30 participantes no estudo, sinalizados como cuidadores principais, de acordo com o
conceito operacional do mesmo. Procedeu-se a sua informacdo sobre os objectivos da
pesquisa e ao pedido de colaboracdo com a obtencdo do seu consentimento informado
(Anexo C) e, finalmente, aplicaram-se os procedimentos metodoldgicos. Numa 12 fase foi
administrado o questionario (Anexo D) & amostra inicial. Seguiu-se o tratamento estatistico

dos dados recolhidos pelo questionario para definir uma amostra mais restrita de




cuidadores, definindo-se perfis de acordo com critérios definidos (Anexo E). Para
constituicdo desta amostra consideraram-se os cuidadores cujo dependente faz parte do seu
nucleo familiar de forma permanente. Distinguiram-se dois grupos cuidadores de acordo
com a variavel sexo: cuidadores femininos e cuidadores masculinos. Dentro de cada um
destes tivemos em conta: as idades dos cuidadores, sinalizando cuidadores com idade
inferior a 45 anos e cuidadores com idade superior a 65 anos; a condi¢do familiar e a rede
de apoio, distinguindo solteiros de casados, s6 com apoio formal ou com apoio
predominantemente informal, incluindo no grupo feminino de cuidadores a situacdo de
uma vilva praticamente sem apoio; e a situacdo profissional, variando entre trabalhadores
e reformados. De modo geral, procuramos abranger todo o tipo e complexidade de
dependéncia, incluindo nesta amostra cuidadores com dependentes por motivo de doenca
psiquiatrica, organica, por deficiéncia e envelhecimento, cujo grau de autonomia varia
entre o relativamente dependente ou dependente até ao totalmente dependente. Também na
generalidade considerdmos diferentes relagdes familiares entre o cuidador e dependente:
relacdo parental, filial e conjugal. Constitui-se assim uma amostra de 5 cuidadores que

passaram, a posteriori, a situacao de entrevista (Anexo F).

2.2.3. A Técnica

Adoptou-se a técnica de Ingquérito, na sua forma mais estruturada, que implicou o uso
de um instrumento como o questionario, com o objectivo de obter um ndmero significativo
de respostas as mesmas questdes, com o intuito de as descrever, comparar e relacionar.
Nesta fase mais descritiva a énfase esteve na descoberta dos factos de forma acessivel e
rapida, que permitissem obter perfis de cuidadores informais necessarios a segunda etapa
do estudo. Nesta, colocou-se 0 modo de Inquérito narrativo, que implica o uso da
entrevista, para obtencdo de narrativas individuais, a serem interpretadas sob a perspectiva
do que se propds neste estudo, consideradas como fontes validas de informacdo sobre os
sujeitos inquiridos, de praticas e vivéncias bem sucedidas a manter, ou negativas a evitar
ou a alterar. No fundo procurou-se uma estratégia que permitisse obter factos, mas também

apreender o significado que o inquirido possui sobre a sua experiéncia.

2.2.4. Descricao dos Instrumentos de recolha de dados

O Questionario foi elaborado com base na analise da literatura exploratoria.

Pretendeu-se sobretudo caracterizador da situag&o particular de cada inquirido. E composto




por um total de trinta e sete questdes, através das quais sdo pedidos dados individuais,
indicadores que permitirdo obter a perspectiva do cuidador acerca do cuidar de alguém
dependente, partindo de uma breve caracterizacdo de si proprio, da pessoa dependente e
dos cuidados prestados, incluindo também a sua percepc¢ao sobre a actividade de cuidar,
sobre os apoios, disponiveis ou solicitados, e sobre 0s recursos pessoais e 0s existentes na
comunidade (Concelho de Tondela). Existe, no geral, alternativa de resposta sob a forma
de “Outro/a” e “Nao Sabe”, pretendendo-se que 0s inquiridos consigam assinalar aquela
que melhor descreve a sua situacdo. Realizou-se um pré teste com quatro inquiridos para
melhorar o instrumento, antes da sua aplicacdo a amostra considerada.

Tais questdes distribuiram-se entdo por quatro dimensdes ou secgdes distintas:

12 Seccdo — Caracterizacao breve do Cuidador Informal e do seu agregado familiar,
abrange as questdes da n.°1 a n.°12;

22 Seccgdo — Caracterizacdo breve da Pessoa Dependente, inclui as questfes da n.°13 a
n.°21, é uma seccdo idéntica a anterior que conclui com a identificacdo do motivo principal
que subjaz a situacdo de dependéncia. Este conjunto de questdes orienta-se para obter uma
representacdo geral do tipo de dependéncia presente, mais ou menos acentuada, mais ou
menos limitativa em termos de autonomia (capacidade de aprendizagem e de trabalho),
mais ou menos recente e seu motivo (envelhecimento, doenca psiquiatrica, doenca fisica,
deficiéncia)

3% Seccdo — Caracterizacdo breve dos Cuidados, conjunto de questBes, desde a n.°22
a n.°26, que incidem sobretudo na breve descricdo da actividade de cuidar por parte do
cuidador inquirido, remetendo para aspectos tdo diversos quanto 0os motivos para cuidar, o
tempo de experiéncia e disponibilizado na prestacdo de cuidados, o tipo de cuidados
prestados normalmente, mais importantes e em que necessita de apoio;

42 Seccdo — Percepcgdo do Cuidador Informal sobre a actividade de cuidar, inclui o
grupo de questBes da n.°27 a n.°37. Criou-se este grupo de questdes com o intuito de obter
de forma genérica a percepcdo que os cuidadores tém da actividade de prestacdo de
cuidados a um dependente (negativa ou positiva). Também para dar conta de um tipo de
afectacdo ou sobrecarga que a actividade pode gerar e da consciéncia da mesma pelos
inquiridos. Deste modo, procurou-se perceber se 0s inquiridos se sentem expostos a
situacOes de tensdo, se as situacdes vivenciadas no exercicio da sua actividade cuidadora
poderdo ou ndo assumirem-se enquanto factores de risco e serem ou ndo entendidas como

tal. Se estdo preparados para actuar enquanto cuidadores e que medidas procuram assumir




para se protegerem, para manter o seu equilibrio emocional e, indirectamente, para
protegerem o dependente a seu cargo, garantindo o seu bem-estar e conforto. Por ultimo,
mas nao menos importante, com que apoios geralmente contam (entidades, servicos,
pessoas) ou que mobilizam.

A Entrevista surge numa perspectiva mais compreensiva e interpretativa, como um
meio privilegiado de aceder a complexidade da realidade de uma forma orientada,
permitindo explorar novas pistas através dos relatos das experiéncias singulares dos
cuidadores,

“... permite valorizar o discurso dos actores e reconhecer a sua natureza
heuristica. Para além da informacéo factual, esta técnica possibilita 0 acesso as
opiniBes e representacdes das pessoas entrevistadas. Sistemas de normas e de
valores, quadros de referéncia, interpretacdes de situacOes e experiéncias — a
entrevista permite aceder, como nenhuma outra técnica o faz, ao sentido que 0s
sujeitos ddo as suas praticas e aos acontecimentos que experienciam.”

(Portugal, 2006, p.161).

Construiu-se uma forma intermedia de entrevista, semi-estruturada, que sendo “...
orientada para a resposta caracteriza-se pelo facto de o entrevistador manter o controlo no
decurso do processo.” (Lessard-Hébert et al, s/d, p.162) permitindo deste modo gerir
melhor potenciais constrangimentos temporais de recolha e tratamento da informacao.

O guido de entrevista foi pensado no sentido de perceber o fendmeno de prestacao de
cuidados na perspectiva do cuidador informal. Comporta trés partes fundamentais:

1° Parte — o Processo de Cuidar: a historia, as rotinas, 0s ajustes e mudancas,
sobretudo os impactos na vida do cuidador. Centrou-se entdo na procura de compreensdo
da historia do cuidar, do percurso e experiéncia pessoal do/a cuidador/a informal, no olhar
compreensivo do ponto de vista do/a cuidador/a sobre a sua rotina actual na prestacdo de
cuidados. Procurou-se sinalizar e perceber alguns dos momentos mais significativos para
aquele, nesse processo, as mudangas e/ ou ajustes com que teve de lidar e a vivéncia
pessoal desses momentos (O que sentiu? O que pensou? E como lidou com a situacdo?).
Também se centrou em perceber os principais impactos (psicossociais, fisiolégicos ou
organicos, socioecondémicos e situacionais) que o cuidar percebeu ou imprimiu na sua vida;

22 Parte — 0s Apoios no Cuidar: formais ou informais, instrumentais ou expressivos e
sua apreciacdo pelo cuidador. Este dominio remete para uma reflexdo e apreciacdo do
préprio cuidador, considerando a sua situagdo e possivel necessidade de ajuda no cuidar,
sobre 0s apoios a que recorreu ou recorre no concelho de Tondela. Tratou-se de tentar

perceber se conhece algum tipo de apoio existente e se reconhece algum apoio que deveria




existir para além desse, ou que deveria melhorar, explicitando as razdes que suportam a sua
opinido;

32 Parte — o Futuro do Cuidar: expectativas, receios e estratégias. E um tdpico que
surgiu essencialmente com o intuito de compreender a forma como o cuidador perspectiva
0 processo de cuidar, as suas expectativas, receios e possiveis estratégias. No fundo,
perceber se existe uma atitude proactiva que implica antecipar, prevenir e/ou preparar

possiveis cenarios futuros.

2.2.5. Exigéncias, limitacGes e potencialidades

Encontramos no presente estudo algumas exigéncias, nomeadamente, no que respeita
a complexidade do objecto de estudo, ao tempo exigido para contacto e obtencdo do
consentimento informado dos participantes e realizagdo do estudo, ao tempo para a recolha
e analise de dados.

As limitacGes foram essencialmente praticas e relacionaram-se sobretudo com
questdes temporais ja referidas, devido ao facto de ter o tempo bastante preenchido com
assuntos profissionais e prazos muito apertados para desenvolver o trabalho. E com a
criacdo de uma relagdo de confianga com os cuidadores, pois um “envolvimento tdo
pessoal com o investigador implica riscos e questdes éticas ...” (Bell, 2004, p.31),
sobretudo dada a falta de experiéncia pessoal ao nivel da investigacdo. Levantou-se
também a questdo de articulacdo e compatibilidade dos horarios da investigadora e dos
inquiridos e a disponibilidade temporal destes. Por outro lado, a necessidade de ponderar e
equilibrar os aspectos distancia e custos, restringiu a area de investigacao dentro do proprio
concelho, centrando-se em freguesias mais acessiveis, pela proximidade e conhecimento
das mesmas. Colocaram-se ainda limitagcdes mais concretas no que respeita ao instrumento
de inquérito por questionario. Nomeadamente, uma das principais restricdes, entretanto
identificadas no decorrer do estudo, € o facto deste instrumento ndo contemplar as
situacGes de cuidadores com mais do que um dependente no seu agregado familiar a
necessitar de cuidados especificos, de acordo com as categorias consideradas. Outra
restricdo relaciona-se com algumas questdes do mesmo instrumento, que suscitaram
duvidas entre os inquiridos, por ndo as compreenderem, ou fazerem distintas leituras da
terminologia utilizada. S&o elas a questdo 26, particularmente o que se entende por
cuidados instrumentais técnicos e apoios expressivos relacionais de individuacdo dos

cuidados; e a questao 27 no que respeita ao que se percebe por ajudas técnicas.




Verificou-se também mortalidade na amostra no decurso da pesquisa, alguns dos
cuidadores participantes desistiam logo na 12 etapa do estudo — Questionario, outros ndo
ficaram disponiveis para a 22 fase — Entrevista, por diversos e dificeis motivos, entre eles: o
falecimento do dependente — situacGes de pessoas idosas e doentes; o receio de
interferéncia negativa ao nivel do relacionamento com o dependente — situagdes de pessoas
com doenca mental; e indisponibilidade socioemocional para uma exposi¢do mais directa e
aprofundada da situacao de vida que vivenciam — situacdo de cuidador do sexo masculino.

Relativamente as potencialidades destacam-se:

Questdes Praticas — o facto de se ter optado pelo recurso a intermediarios, como
técnicos, enfermeiros, elementos de direcgdo, colocados em entidades chave do Concelho
ligadas a 3? idade, a saude e a deficiéncia, ao mesmo tempo mutuamente conhecidos, quer
pela investigadora quer pelo cuidador, facilitou o estabelecimento dos contactos entre
ambos, a adesdo ao estudo e a criacdo duma relagcdo de confianca. Portanto, tratou-se de
recorrer a informadores privilegiados que prestam algum apoio aos cuidadores e que, por
isso, conseguiram indicar quem estava referenciado como necessitando de apoio. Realca-se
deste modo a importancia das relacdes informais da propria investigadora para se
conseguirem, no geral, participantes que mostraram disponibilidade e envolvimento para
com a pesquisa, dentro do prazo exigido. Além destas potencialidades, sdo apontadas como
vantagens particulares do inquérito por entrevista o facto de ... permitir aos leitores que
ndo partilham a sua formacao cultural com o inquirido ou com o investigador desenvolver
uma compreensdo dos motivos e das consequéncias das acgdes descritas num formato de
historia.” (Bell, 2004, p.30)

Questdes de cientificidade — na perspectiva de Flick, (2009), num estudo qualitativo,
em vez dos critérios tradicionais de objectividade, validade e fidelidade, poder-se-do
considerar os criterios alternativos de fidedignidade, credibilidade e consisténcia. Existiu
uma preocupacao com a fundamentacgdo tedrica, com a descricdo dos procedimentos, com
a utilizacdo de diversas fontes, de diferentes instrumentos de recolha de dados, com a
reflexdo pessoal, a partilha e discussdo sobre o que ia sendo progressivamente produzido e
sobre as conclusdes retiradas e dos métodos utilizados. Assim, procurou-se a adequacgao
dos processos e da metodologia, incluindo as técnicas adoptadas e 0s instrumentos
construidos de recolha e analise dos dados, a problematica e aos objectivos da pesquisa
para garantir a sua fidedignidade, sendo ... absolutamente essencial a formulacdo de uma

questdo de pesquisa clara.” [Ou diversas questdes de pesquisa, contemplando a] “...




possibilidade de respondé-las dentro da estrutura de recursos determinados ¢ limitados ...”
(Flick, 2009, p.107) e reconhecer que “A subjectividade do pesquisador, bem como
daqueles que estdo sendo estudados, tornam-se parte do processo de pesquisa.” (Flick,
2009, p.25) Recorreu-se também a triangulacdo de diferentes métodos, descritivo e
interpretativo, e a discussdo ou troca de impressdes com outros, nomeadamente a
orientadora, para assegurar credibilidade. Elaboraram-se instrumentos de recolha de dados,
teoricamente fundamentados, sob a forma de questionario e entrevista, e houve um esforgo
de avaliacdo e reflexdo acerca dos procedimentos tomados e dos resultados obtidos na
pesquisa, para garantir consisténcia.

Questdes Eticas — assegurou-se uma actuacio ética, a honestidade cientifica na
situacdo de pesquisa, solicitando a colaboracdo dos cuidadores para participar no estudo,
através da obtencdo do seu consentimento informado, procurando evitar causar danos na
recolha de dados de acordo com o principio da ndo maleficéncia, sobretudo porque se
focavam temas sensiveis e melindrosos, tratando os participantes com igualdade e justica,
respeitando os seus valores e decis6es, e garantindo a confidencialidade e o anonimato.

Questdes Socioprofissionais — 0 presente estudo pretende focar um vazio, no que
respeita ao apoio dos familiares e particularmente dos cuidadores principais de
dependentes. Remete para a aplicabilidade ou practicidade, para o que possivelmente se
acrescenta de novo a esta area de conhecimento, que permita inovar em termos de acgéo.
Fazendo minhas as palavras de Guadalupe (2008)

“ Com o presente estudo pretende contribuir-se para que o apoio prestado aos
familiares [ao cuidador principal] (...) seja cada vez maior e melhor, dada a
importancia que o bem-estar e a qualidade de vida tém (...) no que diz respeito
aos doentes [idosos, pessoas incapacitadas, dependentes no geral] como as suas
familias [ao cuidador principal].”

3. Apresentacao dos resultados da pesquisa

3.1. O Questionario: amostra considerada

Do grupo de 30 cuidadores que estavam previstos inicialmente, somente 26 foram
considerados, por razdes diversas que se passam a expor. Um dos cuidadores contactado
acabou por ndo aceitar responder ao questionario por achar que se estava a expor em
demasia, a si e a pessoa dependente de quem cuida, na medida em que iria “tocar em

questdes muito pessoais € nao queria criar melindres numa relagdo por si s6 dificil” (com o




dependente). Outro dos cuidadores, revelou francas dificuldades em responder ao
questionario, visto tratar-se de uma pessoa com algumas limitacGes educacionais e
cognitivas que restringiram em demasia a compreensao das questdes. A uma das possiveis
pessoas a inquirir, entretanto faleceu-lhe a pessoa que cuidava. Por Gltimo surgiu a situacao
de uma cuidadora que tinha a cargo a responsabilidade de prestar cuidados a duas pessoas
dependentes, situacdo ndo contemplada no questiondrio. Deste modo, perante esta
cuidadora a vivenciar e a apoiar duas situacdes de dependéncia distintas, decidiu-se
considerar a situacdo mais permanente, ou seja, a prestacdo de cuidados e a pessoa
dependente sempre presentes no seu nudcleo familiar, anulando-se o questionario
respondido pela mesma cuidadora, mas referente a situacdo de prestacdo de cuidados
pontuais e alternada com outros cuidadores da familia alargada.

E de salientar que ja existia a consciéncia de que, dado o tema do estudo e a natureza
das vivéncias de dependéncia contempladas, situacbes como as que foram atras descritas

seriam um risco, no que respeita a estabilidade da amostra.

3.2. O questionario: apresentacdo e analise dos resultados
3.2.1.Caracterizacdo breve do cuidador informal e do seu agregado familiar

Todos os Cuidadores inquiridos residem no concelho de Tondela, distribuindo-se por
diversas freguesias: Tondela (13), Nandufe (2), Lobdo da Beira (2), Casteldes (2),
Sabugosa (2), Molelos (1), Mouraz (1), Tonda (1), Canas de Santa Maria (1) e Mosteiro de
Fraguas (1).

A grande maioria dos cuidadores, 22 dos 26 cuidadores, tem uma idade superior aos
45 anos, sendo que, nesta amostra em particular, o0 maior numero deles (34,62%) situa-se
na faixa etaria acima dos 65 anos de idade (Anexo G — Tabela n.°1)

Dos 26 inquiridos, a maior parte, isto é, 15 cuidadores, sdo casados (57,69%), 6 sdo
viuvos (23,08%) e somente 4 sdo solteiros (15,38%) e 1 divorciado (3,85%)

Estes resultados poderdo considerar-se porventura espectaveis, tendo em conta as
idades desses mesmos cuidadores e o que se considera supostamente o trajecto normal de
vida do ser humano. Dai a prevaléncia dos cuidadores casados e dos vilvos.

Como j& era de esperar, mesmo numa amostra pequena da populagdo, um grande
numero de inquiridos (22) sdo cuidadores do sexo feminino, representando 84,62% da

amostra. E somente 15, 38% da amostra sdo cuidadores do sexo masculino (4).
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Gréaficon. 2
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No que respeita ao grau de instrucdo, ou nivel de escolaridade dos cuidadores
inquiridos, observou-se que cerca de 30,77% da amostra sdo cuidadores que possuem
apenas a 42 classe, corresponde a um total de 8 cuidadores; 19, 23 % da amostra,
correspondente a 5 cuidadores enquadra-se no nivel do 3° CEB ou 9° ano; 15, 38% sdo
cuidadores com Licenciatura, num total de 4; e de forma equitativa, correspondendo a
11,54% da amostra em todas as categorias, temos 3 cuidadores com formacao ao nivel do
2°CEB ou 6° ano, ao nivel do Ensino Secundario ou 12 ° ano e num outro nivel de
habilitages equivalente ao Bacharelato.

A proximidade ao meio rural e a idade de grande nimero de cuidadores (acima dos
65 anos) parece determinar um nivel de escolaridade relativamente baixo, ou seja, 61,54%
da amostra dos cuidadores apresenta um grau de instrucdo inferior ao que € actualmente
considerada a escolaridade minima obrigatéria (12° ano). (Anexo G — Tabela n.° 2)

Relativamente a situacdo profissional do cuidador, importante considerar no sentido
de perceber a situacdo de estabilidade ou ndo de uma fonte laboral de rendimentos e da
preocupacao ou dificuldades associadas ou nao a esse facto, verificou-se que: 42, 30% da
amostra de cuidadores, isto € 11 dos cuidadores, se enquadra na categoria dos reformados e
ja trabalhou mais de 10 anos; 34,62% da amostra, correspondente a 9 cuidadores, ainda se
encontra empregado, sendo que destes somente 1 trabalha ha cerca de um ano e o0s
restantes 8 ja trabalham ha mais de 10 anos; 11,53% do total de cuidadores, ou sejam 3
cuidadores, tem um trabalho ndo remunerado, em geral ligado as actividades domésticas e
agricolas, ha mais de 10 anos; as restantes categorias consideradas em relacdo a situacao
profissional do cuidador integram de forma igual 3,85% da amostra, que diz respeito
apenas a 1 cuidador. Assim, 1 cuidador encontra-se desempregado por perda do emprego

no qual trabalhava entre 6 a 10 anos, 1 cuidador esta desempregado porque se demitiu do
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emprego que tinha ja ha mais de 10 anos por causa das exigéncias do cuidar, por fim, 1
cuidador é pensionista por motivo de invalidez.

Quanto a sua condicdo na profissdo principal, verificou-se entre os 12 cuidadores
respondentes a esta questdo, que 66,67% sao ou foram trabalhadores por conta de outrem
no desempenho das profissdes identificadas. Do mesmo grupo de cuidadores, 8,33%
apresentou-se como patrdo com empregados ao servico e 25% considerou-se como
trabalhador familiar ndo remunerado. (Anexo G — Tabela n.° 3)

Na caracterizacdo do agregado/ nacleo familiar do cuidador verifica-se a prevaléncia
dos agregados com dois elementos, num total de 11, seguidos dos agregados com trés
elementos nos quais foram identificados 8 e com quatro ou mais elementos foram
contabilizados 7 agregados. Também se observou o predominio das relagdes parental-filial
no ambito da prestacdo de cuidados (21), seguida da relacdo conjugal (3) e da relacdo
fraternal (2). O papel ou funcdo de cuidador principal é geralmente assumido/a pela filha
(12) ou pela mée (8) independentemente da situacdo de dependéncia. Depois pela esposa
(3), pelo irmao (2) e pelo filho (1).

Verificou-se que os cuidadores masculinos com uma relacdo fraterna com o
dependente sdo casados e a situacdo de dependéncia relaciona-se com o envelhecimento de
familiares vilvos ou cujo conjuge apresenta ele préprio grandes limitagcdes. Mas em todos
0s casos 0 dependente ainda reside fora do ndcleo familiar do cuidador. No caso do
cuidador masculino com uma relacao filial com o dependente, este pertence ao ndcleo
familiar daquele, que se encontra solteiro, assumindo, deste modo, toda a responsabilidade
do cuidar, tratando-se igualmente de uma situacdo de envelhecimento progressivo da
pessoa dependente.

Na condicédo dos cuidadores, masculinos e femininos, com uma relagdo conjugal com
0 dependente a prestacdo de cuidados relaciona-se com situacGes de dependéncia
determinadas por doenca fisica ou psiquiétrica.

Observou-se que, em geral, o dependente é a Mée, em 12 das 26 situacdes de
prestacdo de cuidados, sobretudo por motivo de envelhecimento progressivo (5), doenca
psiquiatrica (3) ou doenca fisica (3). Seguem-se os dependentes filhos, é o caso de 6 das
situacOes de dependéncia motivadas particularmente por deficiéncia (4), mas também por
doenca fisica (1) ou doenca psiquiatrica (1). Também a prestacdo de cuidados ao cénjuge
por parte da cuidadora é identificada em 3 casos, devido a doenga fisica (2) ou doenga

psiquiatrica (1). Foram sinalizadas ainda 2 situacGes de cuidados prestados a filhas, ambas
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referentes a casos de dependéncia por motivo de deficiéncia, 1 situacdo de prestacdo de
cuidados ao progenitor devido ao seu envelhecimento, 1 situacdo de apoio a um irméo e 1
outra a uma irmé, igualmente determinadas por envelhecimento. (Anexo G — Tabela n.° 4)
No total dos 26 questionarios respondidos, os principais motivos de dependéncia
apontados foram o envelhecimento e a deficiéncia, surgiram assinalados em 8 situacfes
(30,78%) e 7 situacdes (26,92%) respectivamente, segue-se a doenca fisica identificada em
6 situacOes (23,08%) e por fim a doenca psiquiatrica, 5 situac@es (19,23%). Neste ultimo
caso os cuidadores mostraram muito mais reserva em falar sobre a situacdo do dependente
e da familia, porventura devido a conotacdo ainda pejorativa da doenca psiquiatrica e a sua
incompreensdo por parte do proprio cuidador e a dificuldade de a aceitar pela pessoa
doente. De facto, um dos cuidadores aceitou realizar o questionario, mas ja nao pretende
sujeitar-se a entrevista, em primeiro devido ao sofrimento com que tem de se confrontar
cada vez que fala da situagdo e, em segundo lugar, devido ao seu receio devido ao “risco”
do seu dependente se aperceber de que estd a partilhar a situacdo familiar com alguém
externo a familia, na medida em que o doente ndo aceitou inteiramente a sua condicdo e a

encara como algo desvalorizante e estigmatizante.

PrirE)cipaI 210“\./0 da % Principal motivo da dependéncia
ependéncia
e a— T
e o Doenga Psiquiatrica
Vumerab'“.d ao!e eFa“a) 23,08% 19,23% Doenca Fisica
Doenga Psiquiatrica 19,23% Deficiéncia
Doenca Fisica 23,08%
Deficiéncia 26,92%
Afi (o]
Total 100,00% Graficon.®3
Tabelan.1

3.2.2.Caracterizagao breve da pessoa dependente

No que respeita a idade do dependente, 65,38% da amostra, 17 dependentes
sinalizados, inclui-se na faixa etaria correspondente a populacdo idosa, ou seja com idade
acima dos 65 anos. Somente 34,62% da amostra de dependentes tem idade inferior a 65
anos, sendo que destes a maioria, isto € 5, concentra-se na faixa etaria inferior aos 35 anos,
2 tém idades entre os 45 e 0s 54 anos, 1 situa-se na faixa etaria dos 35 aos 44 anos e
finalmente 1 na faixa etaria dos 55 aos 64 anos (Anexo G — Tabela n.° 5). No caso das
pessoas dependentes, verificou-se tambem a prevaléncia do sexo feminino, mas nao de

forma tdo acentuada quanto no caso da amostra de cuidadores, tendo-se identificado 15
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mulheres dependentes, o que corresponde a 57,69% da amostra e 11 homens dependentes,

0 que remete para 42, 31% da amostra.

Graficon.e 4 No grupo dos dependentes dominam 0s Vilvos,
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Em relacdo ao nivel de escolaridade ou grau de instrucdo das pessoas dependentes
consideradas, observa-se uma grande concentracdo nos niveis mais baixos. Observou-se
que 88,45% da amostra, ndo possui o nivel de escolaridade actualmente tido como minimo
obrigatorio, isto € o 12° ano. Desta, 9 pessoas ndo sabem ler nem escrever (34,62% da
amostra), nomeadamente pessoas portadoras de deficiéncia e idosos, 4 sabem ler e escrever
mas ndo tém a 42 classe ou 1°CEB (15,38%), 6 concluiram o 1°CEB (23,07%) e 1 0 2°
CEB (3,85%). Dos restantes 11,55% da amostra, 1 possui 0 12° ano ou ensino secundario,
1 obteve o grau de licenciatura e 1 outro o equivalente ao bacharelato. Nestes ultimos casos
sdo pessoas com doenca fisica cronica e doenca psiquiatrica. (Anexo G — Tabela n.° 6)

Relativamente a situacdo profissional do dependente verificou-se que 42, 30% da
amostra, isto €, 9 dos dependentes que teve emprego por mais de 10 anos e 2 que nao
sabem durante quanto tempo trabalharam, encontra-se actualmente no grupo dos
reformados. Ja 23,08% da amostra teve ou tem um trabalho ndo remunerado, 4 durante
mais de 10 anos e 2 ndo sabem durante quanto tempo. Igualmente 23,08% da amostra
nunca trabalhou devido a incapacidade. Somente 1 teve emprego e € actualmente
pensionista por invalidez. Os restantes 7,69% da amostra, que correspondem a 2 pessoas
portadoras de deficiéncia, encontram-se em outra situacdo distinta das anteriores,
nomeadamente 1 como pensionista e trabalhador ndo remunerado em simultaneo, 1 outra
como estudante trabalhadora ndo remunerada. (Anexo G — Tabela n.’ 7)

Dos 18 dependentes que trabalharam, 12 estiveram empregados (5 agricultores, 1
ourives, 3 comerciantes, 1 funcionario dos seguros, 1 empregado fabril, 1 professora

primaria) e 6 desempenharam um trabalho ndo remunerado de natureza doméstica.
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Quanto ao nivel de importancia atribuida pelos cuidadores aos cuidados prestados
aos dependentes, considerando a necessidade de apoio na prestacdo dos mesmos,
verificaram-se eventualmente como mais importantes: o acompanhamento a consulta, o
carinho / afecto, a satisfacdo das necessidades, o conforto e vigilancia, a gestao financeira e
comunicacdo, a gestdo da medicacao e apoio no vestuario.

Como menos importantes: os cuidados curativos, de eliminacdo, preventivos,
alimentacdo e mobilizacdo, porventura incidentes em situacBes de dependéncia mais
especificas e gravosas. Suscitaram mais respostas “nao sei” os cuidados como a

eliminacdo, curativos e terapéuticos (Anexo G — Tabela n.°8).
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Diante das razGes ou motivacdes apresentadas para assumir o papel e a funcéo de
cuidador, a grande maioria dos inquiridos, ou seja 24 dos respondentes (92,31% da
amostra), apontaram sobretudo a motivagéo afectiva, o amor e carinho sentido pela pessoa
dependente. O modelo tradicional de familia, no qual prevalece a ideia de que os pais
cuidam dos filhos enquanto estes necessitam e dos avds quando ja se encontram
debilitados, os filhos crescem e mais tarde invertem-se 0s papéis e cuidam dos pais, € um
modelo defendido e assumido por 17 dos cuidadores inquiridos (65,38% da amostra).
Também consideraram determinante, 11 dos cuidadores (42,31% da amostra), na

assumpcao da prestacdo de cuidados, a historia individual de relacionamento com a pessoa
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cuidada. Além destas razdes apontadas, 10 inquiridos (38,46% da amostra) salientaram a
existéncia de uma cultura de solidariedade.

As motivacGes que parecem ndo ter qualquer significado, nem fazer sentido aos
cuidadores inquiridos, foram: experiéncias anteriores de cuidar e a capacidade e formacao
técnica para cuidar. Na perspectiva dos respondentes e de acordo com as suas proprias
vivéncias, ambas parecem ndo ter qualquer relevancia para assumirem aquele papel e
funcdo, tendo sido referido por alguns dos cuidadores, particularmente com mais do que
uma experiéncia de cuidar, que nenhuma situacdo de prestacdo de cuidados e nenhum
dependente a cargo ¢ idéntica, “sdo experiéncias Unicas”. Nao foram referidas quaisquer
outras razdes para cuidar (Anexo G — Tabela n.°9).

Relativamente ao nimero de anos de desempenho do papel de cuidar e da funcdo de
prestar cuidados, 11 dos cuidadores (42,31% da amostra) ja o é ha mais de 10 anos, 7 dos
cuidadores (26,92%) desempenha o papel entre 6 a 10 anos, 5 dos respondentes (19,23%) é
cuidador entre 1 e 3 anos, 2 cuidadores (7,96%) sdo-no ha menos de 1 ano e somente 1
cuidador (3,85%) presta cuidados ha cerca de 4, 5 anos.

Os que sdo cuidadores ha mais tempo, prestam cuidados ha 6 anos ou mais, em geral
tém ao seu cuidado e responsabilidade pessoas em situacdo de dependéncia por motivo de
deficiéncia ou envelhecimento. Os que prestam cuidados h4 menos tempo, ha 5 anos ou
menos, na sua maioria, cuidam de dependentes com doengas fisica ou psiquitrica.

A frequéncia com que prestam cuidados € no geral bastante significativa, 22
cuidadores (84,62% da amostra) assinalaram que prestam cuidados todos os dias, somente
2 cuidadores (7,69%) cuidam varios dias por semana e outros 2 mencionaram uma situagdo
de cuidados partilhados, desempenhando a funcdo diariamente, alguns meses por ano,
intercalados ou seguidos.

Nos cuidados prestados diariamente, 7 dos cuidadores inquiridos que apontaram
como tempo dispendido na actividade mais de 18 horas, correspondendo a 26,92% da
amostra. Entre 12 e 18 horas idem. Os que assinalaram apenas contactos pontuais foram 6
(23,08%) e os que referiram que cuidam menos de 6 horas foram 5 (19,23%). Houve um
cuidador que ndo revelou ter nogcdo do tempo dispendido na actividade de cuidar e que
mencionou: “¢é algo tao natural que ndo sei quando comego nem quando acabo” (Anexo G

— Tabela n.°10).
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3.2.3. Percepcéo do cuidador informal sobre a actividade de cuidar

No que respeita as necessidades e /ou dificuldades sentidas pelos cuidadores na sua
actividade de cuidar, em primeiro lugar foram apontadas por 19 inquiridos (73,08% da
amostra) as necessidades de ter tempo de descanso e acesso a formagdo para um melhor
cuidar. Em segundo lugar, 18 cuidadores (69,23%) referiram a necessidade de terem maior
e melhor apoio de profissionais da area da salde e também a dificuldade e necessidade de
arranjarem tempo de convivio e lazer para si proprios. Ainda mais de metade da amostra de
respondentes (53,85%), ou sejam 14 cuidadores, sinalizaram a dificuldade e necessidade de
articulacdo entre entidades / servi¢os para uma melhor resposta a situacdo de dependéncia.
As dificuldades financeiras e de apoio na comunidade também parecem relevantes para 11
dos cuidadores, 42,31% da amostra. (Anexo G — Tabela n.° 8) Outras dificuldades /
necessidades foram acrescentadas pelos inquiridos: “preparar o futuro (do dependente),
tendo em conta a minha idade e satde (do cuidador)”; “melhor defini¢do da situacao
profissional do meu filho (dependente)”; “falta de colaboragdo (de outros familiares)”;
“transportes publicos (adaptados) que facilitem as deslocagdes (situacdo de cadeiras de

99,

rodas do cuidador e dependente)”; “ambos os pais sao muito idosos (mae dependente, pai

29, <

com algumas limitagdes)”; “a nao aceitacdo da doenca por parte do meu filho (doente

psiquiatrico) e o dificil relacionamento com ele e seu tratamento”.

Principais necessidades/ dificuldades sentidas pelos cuidadores

Outra
Articulacdo entre entidades / servicos para..
Articulagdo entre entidades / servi¢os para uma..
Acesso a formacdo para um melhor cuidar
Tempo para convivio e lazer
Tempo de descanso

Apoio na comunidade
Proteccéo, assisténcia e apoio social
Apoio de profissionais da saude
Ajudas técnicas
Financeiras

Gréficon.? 6

Considerando a perspectiva geral dos cuidadores quanto a prestacdo de cuidados,
verificou-se que 24 cuidadores respondentes (92,31% da amostra) concebem a existéncia
de ganhos positivos no cuidar e igual nimero sente necessidade de apoio; 23 cuidadores

(88,46%) consideram que a funcdo de cuidar e as actividades inerentes constituem uma

53

.



fonte de stress; 19 dos inquiridos (73,08%) percebem que ha riscos para si proprios
enquanto cuidadores; e s6 18 cuidadores (65,38%) afirmam que assumem uma atitude
preventiva adoptando estratégias de auto cuidado (Anexo G — Tabela n.°9).

Salienta-se que todos os cuidadores masculinos respondentes (4) negam assumir uma
atitude autopreventiva ou de autocuidado, metade ndo considera a prestacdo de cuidados
uma fonte de stress, nem percebe a existéncia de riscos para si préprios enguanto
cuidadores.

Dos 26 cuidadores inquiridos, 24 concebem a existéncia de potencialidades ou
ganhos positivos na actividade de cuidar de alguém dependente, a maioria, 20 cuidadores
(83,33%), considera que cuidar promove o aumento do significado da prépria vida;
favorece o sentimento de gratificacdo e auto realizacdo para 18 dos inquiridos (75%);
também estimula o sentimento de cumprir com o dever moral, o sentimento de bem-estar
pessoal e o préprio crescimento enquanto pessoa para 16 dos cuidadores (66,67%). Um dos
cuidadores respondentes acrescentou outra potencialidade ou ganho: “sentido de dever
cumprido e de unido familiar”. Todos 0s restantes ganhos foram apontados por menos de

metade dos cuidadores (Anexo G — Tabela n.° 10)

Potencialidades / Ganhos positivos identificados pelos cuidadores
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E facil conceber a existéncia de sobrecarga de varia ordem para o cuidador e, dos 26
inquiridos, 24 cuidadores assumiram a prestacdo de cuidados como uma fungéo geradora
de stress. No geral, a maioria, isto ¢ 18 dos respondentes (78,26%), considera como
aspectos mais stressantes no cuidar a sobrecarga de tarefas como cuidador principal e o
aumento da responsabilidade como Unico cuidador. Segue-se que 11 cuidadores (47,33%)

assumem como stressante o aspecto relacionado com a prestacdo de cuidados directos,
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continuos e intensos de vigilancia e tratamento. E 10 cuidadores (43,48%) referem-se a
dificuldade de adaptacdo as exigéncias do cuidar em termos de disponibilidade emocional.
Sinalizaram-se ainda 9 cuidadores (39,13%) que referem a falta de tempo como factor
stressante, 8 cuidadores (34,78%) mencionaram as dificuldades relacionais e conflitos na
familia e também a quebra na sua rotina social. Os restantes factores de stress sdo

apontados por menos de 30% dos inquiridos (Anexo G — Tabela n.? 11)

Aspectos que provocam mais stress na actividade de cuidar
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Do total de inquiridos, 19 percebem que existem riscos no cuidar de alguém
dependente, sendo que a maioria, 16 dos cuidadores que responderam a esta questdo
(84,21%), assinalou o risco psicossocial de preocupacdo e tensdo constante. Ainda 15
cuidadores (78,95%) referiram o risco psicossocial de desenvolver alguns sintomas
psicopatologicos ligados ao stress, nomeadamente a ansiedade, assim como 0 risco
socioecondmico relacionado com a sobrecarga de encargos financeiros com o cuidar e as
despesas rotineiras. Mais 13 cuidadores (68,42%) apontaram o risco organico/ fisioldgico
relacionado com problemas de sono; 11 cuidadores (57,89%) indicaram o risco situacional
de serem confrontados com decisfes dificeis e imprevisiveis; e 10 cuidadores (52,63%) o
risco organico/ fisioldgico de fadiga crénica. Os outros riscos forma indicados por menos
de 50% dos cuidadores (Anexo G — Tabela n.° 12)
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As respostas dos inquiridos acrescentaram outros riscos aos ja listados: o risco
psicossocial de “desentendimentos relacionados com a teimosia do dependente”; o risco
socioeconomico relacionado com a “impossibilidade de arranjar horario flexivel”; os riscos
situacionais de “lidar com a iminéncia da sua prépria morte (cuidador idoso) sem saber
como fica a situagdo do seu dependente (filho deficiente)” e “medo constante pelo futuro
do dependente”.

Principais riscos para os cuidadores
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Ser confrontado com decisOes dificeis e imprevisiveis
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Da amostra de inquiridos, 18 dos cuidadores consideram que assumem ou devem
assumir uma atitude preventiva de auto cuidado, sendo que 5 cuidadores referem as
estratégias a que recorrem, 12 para além de indicarem as estratégias que activam apontam
outras para si aconselhadas e que deveriam p6r em pratica e, apenas 1 cuidador assinalou

as estratégias para si indicadas mas ndo necessariamente activadas. A grande maioria, 13
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cuidadores (72,22%), procuram manter a rotina familiar o mais normal possivel; 12
cuidadores (66,67%) tentam manter uma relacdo assertiva com o dependente e restantes
elementos familiares; 11 cuidadores (61,11%), centram-se nos aspectos positivos do
cuidar; 10 cuidadores (55,56%), esforca-se por manter uma comunicacgao positiva, activa e
espontdnea com o dependente e restantes elementos da familia, assim como partilhar
responsabilidades e tarefas cuidativas com estes; por Gltimo, 9 cuidadores (50%) partilham
angustias e experiéncias com outros cuidadores informais. Esta estratégia é também uma
das mais indicadas, juntamente com a estratégia de procurar desenvolver actividades
compensadoras e gratificantes fora de casa e a procurar activa, espontanea e por seus
préprios meios de (in)formacdo. A estratégia de articular os cuidados com entidades /
servicos / profissionais da comunidade é referida por 8 cuidadores que recorrem ela e
indicada por 1 cuidador, ganhando peso ou relevancia para 50% da amostra. (Anexo G —
Tabela n.® 13)

Estratégias de auto-cuidado dos cuidadores
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Do total de inquiridos, 25 assumiram necessitar de apoio e recorrer a ele, referindo
como principais recursos activados, enquanto cuidadores principais, a rede familiar (17
cuidadores, 68% da amostra), os vizinhos e a rede formal publica de profissionais da satde
(13 cuidadores, 52% da amostra). Um grande numero de respondentes (12 cuidadores,

48% da amostra) ainda recorre a Instituigdes Particulares de Solidariedade Social ligadas
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sobretudo a deficiéncia e terceira idade, e também um ndmero significativo (10 cuidadores,
40%) apoia-se em servicos ou entidades ligados/as a religido ou a espiritualidade.

Algumas das pessoas auscultadas (5 cuidadores, 20% da amostra) acrescentaram
outros recursos especificos que costumam activar no Concelho, face a sua situacdo em
particular: a Misericordia de Tondela (Lar, Centro de Dia, Apoio Domiciliario), o Rotary

Club — voluntariado, empregadas domésticas (Anexo G — Tabela n.°14).

3.3. A entrevista: amostra considerada e procedimentos

Para a entrevista foi reunida uma amostra de 5 cuidadores: 3 do sexo feminino e 2 do
sexo masculino, seleccionados a partir dos Perfis estabelecidos (Anexo E) de acordo com
critérios predefinidos, tendo por base os dados recolhidos através do questionario, como ja
foi descrito anteriormente na amostragem. No entanto, dessa amostra geral, s foi possivel
realizar a entrevista ao grupo de cuidadores femininos, dado que entretanto os cuidadores
masculinos desistiram, um por falecimento do dependente, outro por mudanca de
residéncia para uma regido do norte do pais.

Quanto aos procedimentos, as entrevistas realizaram-se em locais escolhidos pelos
entrevistados, preferencialmente a sua casa. Decorreram durante 0 més de Abril e tiveram
uma duracdo média de 50 minutos. De um modo geral a receptividade as entrevistas foi
positiva. Num caso em particular, foi impossivel entrevistar o cuidador sem a presenca de
outros, que, por vezes, participaram complementando as respostas do cuidador.

A analise das entrevistas decorreu de acordo com 0s seguintes passos: 1° Transcri¢cdo
das entrevistas (Anexo H) na sua totalidade; 2° Eliminagdo dos erros gramaticais e
interjei¢cBes, mantendo-se as hesitacdes, repeticdes e quebras, tentando-se também apontar
as interferéncias e os momentos em que ocorrem; 3° Realizacdo de um resumo das
narrativas individuais, na tentativa de se compreenderem os elementos mais significativos
para o estudo, pois ndo se tem a presuncdo de se conseguir apreender toda a riqueza
vivencial da narrativa; 4° Construcdo de uma grelha de anélise das entrevistas (Anexo 1),
no sentido de categorizar o discurso de acordo com temas que parecem mais significativos;
5° No processo de analise procurou-se: considerar e analisar por¢des maiores do discurso,
no sentido de assegurar a contextualizagdo do mesmo; conciliar a andlise interpretativa

(assente no quadro tedrico prévio) com o discurso das entrevistas e uma breve descri¢do




inicial das mesmas, no sentido de estruturar os dados produzidos sem perder de vista a

unicidade de cada hist6ria.

3.4. A entrevista: apresentacao e analise dos dados
3.4.1. O processo de cuidar: a histdria, as rotinas, as transicfes e ajustes

No sentido da contextualizagio apresenta-se uma perspectiva geral sobre o processo
de cuidar das 3 situacdes singulares consideradas.

A Cuidadora C1 é solteira, com idade inferior a 35 anos que presta cuidados ha
menos de 3 anos. Situacdo em que a pessoa dependente, é do sexo feminino, tem mais de
65 anos, sofre de doenca psiquiatrica, com acompanhamento clinico ha mais de 10 anos,
cuja relacdo de parentesco se traduz em ser mae da cuidadora. Faz parte do nacleo familiar
da filha solteira, que consegue algum apoio a distancia da irma casada com dois filhos a
cargo, residente num Concelho proximo (Oliveira de Frades) e recorre actualmente ao
Centro de Dia da Misericordia de Tondela que garante o acompanhamento diurno, de lazer
e a algumas consultas, as refei¢cbes, com excepcdo do jantar, e a gestdo/ administracdo da
medicacdo. A gestdo do lar e gestdo financeira ficam a cargo da cuidadora. A dependéncia
da sua mae tornou-se mais notoria ha cerca de 3 anos, ap0s intervencao cirurgica a um pé,
na sequéncia de fractura Ossea, devido a uma queda. Dependéncia essa sobretudo
determinada por questBes psicoldgicas que dificultaram a recupera¢do no pos-operatorio.
Entretanto dadas as dificuldades crescentes manifestadas pela mae, conseguiu, em
articulacdo com a medica de familia, que ela ficasse inibida de conduzir, por se tornarem
frequentes pequenos acidentes e assumiu a gestdo financeira, na medida em que ela
revelava descontrolo e falta de nogdo nos gastos que efectuava. No ano passado esteve em
coma durante um periodo de, mais ou menos, um més como consequéncia de doenca
pulmonar, tendo-lhe sido detectado um problema fisico de facto, que a deixa ainda mais
debilitada, fisica e mentalmente. Portanto, as mudangas mais significativas sinalizadas pela
cuidadora, remetem para questdes praticas de restricdo da autonomia da dependente ao
nivel da gestdo financeira e conducdo, e para 0s ajustes necessarios na sequéncia dos
problemas de salde da dependente e, mais recentemente, devido a auséncias mais
prolongadas da cuidadora principal da residéncia comum, por motivos profissionais

(mudancga de emprego).




A Cuidadora C2 tem mais de 65 anos, é vilva e reformada, que presta cuidados ha
mais de 10 anos ao filho. Este tem 41 anos de idade, faz parte do nucleo familiar da
cuidadora e nasceu com uma grave doenca organica degenerativa de natureza genética, que
culminou em diversos problemas de salde, em cegueira total e surdez profunda,
actualmente também com o diagndéstico de doenca psiquiatrica e disquinésia tardia. Possui
a licenciatura em Direito, pela Universidade de Coimbra, gracas ao acompanhamento e
presenca da mae em todo o seu percurso académico, inclusivamente como sua professora
durante o ensino primario. Trata-se de uma pessoa totalmente dependente e socialmente
isolada, cuja condicéo fisica e psiquiatrica foi-se agravando ap6s conclusdo dos estudos, no
periodo correspondente ao inicio da vida activa. As rotinas na prestacdo dos cuidados
centram-se em apoiar as actividades de vida diaria, ao nivel da alimentacdo, da gestdo do
lar e lide doméstica, gestdo financeira, cuidados de salde, nomeadamente gestdo da
medicamentacdo, terapéuticas, acompanhamento a consultas. Também no apoio afectivo e
relacional.

A Cuidadora C3 tem mais de 65 anos, € casada, sofre de Paramiloidose, e desloca-se
em cadeira de rodas. Procura 0 maximo de autonomia na lida da casa, gere o lar e as
financas do casal e presta cuidados de forma persistente e continuada, entre 4 a 5 anos, ao
seu esposo que sofre da Doenca de Parkinson e pontualmente a sua filha, igualmente com
Paramiloidose e em cadeira de rodas. Ele, devido a propria doenca, tem periodos de
dependéncia relativa e de dependéncia total. O diagndstico ocorreu ha cerca de 14 anos,
mas nos ultimos anos deixou de trabalhar no seu comércio que ficou entregue a filha. A C3
teve somente conhecimento da sua prépria doenca apos ter sido feito o diagnostico a filha
h& cerca de 3, 4 anos atras. Ambas acabaram por ter de se reformar por invalidez. Tém
apoio domiciliario diario da Misericordia de Tondela ao nivel das refei¢cbes e uma vez por
semana na limpeza do Lar. Os netos acabam por ser um apoio importante nesta familia,
sobretudo apos o pai ter abandonado o lar e o divércio ocorrer. Esta cuidadora sinalizou
como situagbes de mudanga mais significativas, que implicaram ajustes igualmente
significativos, esses momentos em que tomaram conhecimento dos diagnoésticos clinicos, a
partir dos quais a realidade pessoal e familiar, a dindmica relacional modificou-se por

completo.




3.4.2. O processo de cuidar: os impactos

Os principais impactos sentidos pela cuidadora C1 foram essencialmente
psicossociais, particularmente sentidos em termos de sentimentos e atitudes, no ambito das
relagdes familiares e em termos de alteragdes da rotina. Mas também foram situacionais,
relativos a gestdo de novas e maiores responsabilidades e ao confronto com representacoes
culturais sobre os cuidados, contrarias a sua perspectiva acerca dos mesmos. Tais impactos
atingiram, por um lado, a dimenséao de sobrecarga de responsabilidades, na medida em que
se tornou evidente a necessidade de assumir a resolucdo de problemas e a tomada de
decisdes, mesmo simples, do dia-a-dia. Os conflitos, associados a sentimentos negativos
como a frustragcdo, foram-se intensificando e tornando mais frequentes ao nivel dos
relacionamentos familiares, sobretudo com a pessoa dependente, pela dificuldade em lidar
com a maneira de ser, de estar ou de reagir desta, perante as contrariedades da vida.

Cl: “As decisdes ¢ que complicavam mais a coisa. E que, é assim, durante
algum tempo ela achava-se capaz ou queria ser capaz de tomar decisdes e de
fazer coisas que ja ndo, ou para as quais ja ndo tinha capacidades. (...) ela neste
momento acha que os outros é que tém de fazer tudo por ela! E ela ndo faz
esforco por ... (...) uma pessoa confronta-se com estas coisas (...) € isto acaba
por ser frustrante para qualquer pessoa que esta a tentar ajudar ...”

A necessidade de partilhar a gestéo de tais responsabilidades e receios com a familiar mais
proxima, neste caso irma, tornou-se preponderante na prestacdo de cuidados com o
agravamento da doenca da mde. Ambas sentiram pressdo social, devido a uma cultura
tradicionalmente familiarista presente na comunidade. E a necessidade de partilha de
cuidados acentuou-se com a saida da cuidadora principal da residéncia comum, por
motivos profissionais.

Cl1: ... no ano passado esteve em coma uns tempos, um més para ai. E tem um

problema fisico de facto, que a deixa mais debilitada, (...) Alguém que ndo

tivesse o0 espirito assim, de se deixar ir abaixo como ela! Se calhar, conseguia

levar uma vida mais normal do que ela. E ela, neste momento, perante isso (...)

Esta sempre para morrer e ndo consegue fazer nada. (...) ndo sai de casa e nao
dorme sozinha!

C1l: Em termos da comunidade, as pessoas é 6bvio que pensam que (...) se
somos filhas, temos de fazer e temos de acontecer. (...) E eu, pessoalmente nao
acho. Acho que ha um limite para tudo. Enquanto se puder fazer, faz-se. (...) a
partir do momento em que as proprias pessoas ndo colaboram, (...) as pessoas
também ndo podem ... Deixar de ter a sua vida (...) por muito que nos custe!

Os impactos sentidos pela cuidadora C2 foram sobretudo ao nivel familiar,
relacionados com a mudanca de estrutura e de rotinas. Ao nivel relacional, pelas
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dificuldades de interaccdo com o dependente e pelo isolamento social. Também ao nivel
fisiolégico e situacional, a sua prépria salde e bem-estar acabam por ficar comprometidas
pela prestacdo de cuidados intensos e continuos, na medida em que sdo remetidas para 2°
plano por decisdo da propria cuidadora, também pela responsabilidade total na resolucéo
de problemas, gestéo de receios e angustias, suas e dos familiares, incluindo o dependente.
E ainda ao nivel financeiro, devido a sobrecarga de despesas com produtos e ajudas
técnicas (livros e revistas em Braille, medicagédo proteses auditivas).

Portanto, os problemas actualmente mais significativos sinalizados pela cuidadora,
remetem para o desleixar da propria saude: “... ele ndo consegue dormir nada e eu acabo
por estar ali a dar-lhe apoio (...) Também ndo descanso, (...) as necessidades basicas eu
vou aguentando, enquanto eu também tenho salde.” E para o seu isolamento social devido
ao agravamento progressivo dos défices do dependente: ... eu devia tratar deste olho, ndo
vejo nada. (...) E ir varias vezes a Coimbra por causa disto. O que &, realmente evito (...)
para ndo o deixar sozinho.”; também devido a distancia da familia, dificuldades préprias
de deslocacéo e limites de socializacdo do dependente.

C2: “O problema social dele ¢ que ta dificil. (...) Ele ndo ouve e ¢ depois muito

dificil ele comunicar. Depois comega a ficar ansioso (...) ele isola-se muito.

Nao quer sair e ndo pode muitas vezes. (...) Os meus filhos, mesmo que

queiram ajudar, também estao nos seus empregos ¢ (...) Vivem em Aveiro (...)

eu também ndo gosto de o deixar sozinho muito tempo (...) O meu marido

faleceu, e eu (...) por causa das compras (...) habituei-me a ir assim a estes

sitios certos (...) escolho sempre a hora de almogo que estd sempre menos
gente.”

As estratégias por si adoptadas ao longo do tempo, foram sempre muito praticas e em
prol do bem-estar e realizacdo do filho, mesmo que tal significasse mudancas profundas na
sua vida familiar e profissional. Apoiou a aprendizagem do Braille, deslocalizou-se em
termos profissionais e de residéncia para Coimbra deixando os outros filhos entregues ao
marido: “Fomos os dois para Coimbra e ficaram, o mais novito, nao é. Coitadito ele era,
(...) muito agarrado a mim. (...) Mas o pai, ele gostava dele, andava com o pai sempre
para todo o lado.”

Assistiu a aulas universitarias para acompanhar o filho e estudou com ele, permitiu-
Ihe vivéncias proprias da idade, mesmo que isso lhe trouxesse a si grande angustia:

C2: «... foi uma noite para mim horrivel. Tive toda a noite, toda a noite a

procura dele. (...) Eu s6 me lembrava que ele teria caido ao rio. Sem ouvir e

sem ver, nem nada. (...) numa altura qualquer, também me foi a uma discoteca
qualquer, também ndo havia meio de me aparecer em casa. E depois eu andei a




correr as discotecas todas. Até pedi ao meu irmdo que vivia aqui, para ir
comigo ...”

E aprendeu a arranjar os equipamentos de ajuda técnica, tal a necessidade frequente
em o fazer devido a fragilidade dos proprios e ao agravamento da doenca do filho, para
evitar deslocagdes e mas encargos ... ainda por cima as préteses estdo sempre avariadas
quando ele estd nestas coisas (...) Estraga as proteses. Aquilo ¢ um dinheirdo (...)
susceptiveis de avarias e eu tenho (...) que as solucionar.”

Para a cuidadora C3, o conhecimento dos diagndsticos individuais e as limitacOes
deles decorrentes, tiveram grandes impactos. Sentiram-se ao nivel psiquico com o
desenvolvimento de pensamentos negativos e sintomas de mal-estar psicologico “... estar
parada € muito mau. Ndo me sinto bem. Ca a pensar em tolices.” Ao nivel
socioecondmico, nomeadamente no que respeita a habitacdo, com a realizacdo de
adaptacdes na casa “Os gastos t€m sido muitos. (...) Foi ha um ano e tal (...) O quarto, a
casa de banho e aqui”’; em termos profissionais, com 0 abandono das profissoes, primeiro
0 esposo, depois a filha e finalmente a propria “Agora ndo temos de onde ele venha! (...)
temos a nossa reforma, quer dizer ndo temos 0 N0sSso emprego, o nosso ordenado, nao é!?”
E financeiros, com uma reducdo notada nos rendimentos devido a reformas baixas e
simultaneamente o0 aumento dos encargos agravados pelas despesas de saude, de
manutenc¢édo do espaco envolvente a casa e de transporte

C3: “E s simplesmente a reformazita. E nesta altura, a gente esta a vé-la ir por

completo e ndo chega. (...) Os medicamentos, (...) A minha filha tem 200€ de

reforma. (...) Ela ndo tem como subsidiar os filhos. (...) Nos ndo cultivamos
nada, mas € preciso podar umas arvores, ¢ preciso cortar umas ervas ...”

Os impactos sentiram-se também ao nivel da estrutura familiar, com a saida de um
dos elementos (genro) e na dinamica familiar, na medida em que os elementos mais jovens,
na altura ambos menores de idade, foram obrigados pelas circunstancias a assumirem
responsabilidades maiores, relacionadas com garantirem o bem-estar e a prestacdo de
alguns cuidados de higiene, limpeza e deslocacdo aos restantes elementos: “O que é que
aquela desgragada, vai fazer s6? Com os dois filhos?” Eles coitadinhos ajudam. Mesmo o
pequeno d&-lhe banho e tudo.” E ao nivel situacional, o ter de lidar com a fragilidade
humana, a sua e dos outros.

C3: “So6 depois da filha chegar ao ponto que chegou (...) Naquela altura

quando vi a minha filha, eu disse logo, ela ndo esta nada bem. (...) ela tinha
precisamente os mesmos sintomas que eu tinha. (...) Portanto, nessa altura eu




nao tinha hipdtese (...) mandaram-me fazer testes (...) deu positivo! (...) A
gente tem de se orientar mesmo, porque ¢ assim. (...) temos que enfrenta-lo!”

3.4.3. Os Apoios no Cuidar

Os apoios assumidos por C1 foram sobretudo formais, da parte de profissionais de
salde, de particulares na prestacdo de servicos domeésticos e de acompanhamento, da
Misericordia de Tondela. “Ela esta no Centro de Dia ja ha dois anos (...) pelo menos, é
obrigada a sair da cama, faz uma refeicdo mais ou menos decente.” Sendo que 0S apoios
informais serviram sobretudo para alcancar aqueles.

Os tipos de apoio necessarios vdo desde o apoio instrumental fisico, relacionado com
a alimentagdo, “... tem quem lhe faga a comida ...”; um apoio mais pratico relacionado
com o vestuario e a higiene, “...tem quem lhe limpe a casa ...”; o apoio técnico terapéutico
relacionado com a toma da medicagdo, com o acompanhamento a consultas e a vigilancia e
0 apoio preventivo; “Ela esta no Centro de Dia ja ha dois anos também. (...) Também toma
a medicacdo la com eles.”. Também o apoio relacionado com a gestdo financeira e do lar
“... durante algum tempo ela achava-se capaz ou queria ser capaz de tomar decisGes e de
fazer coisas que ja ndo, ou para as quais ja ndo tinha capacidades. (...) Foi da condugdo e
foi do dinheiro que ela (...) ja ndo tinha capacidades para...”.

O apoio expressivo, relacional, surge no sentido de proporcionar algum convivio,
comunica¢do e actividade. O Centro de Dia constitui uma forma de ocupagdo, “...uma
maneira de ficar ocupada. Porque, (...) passava o dia enfiada na cama, nao fazia nada.”
Uma pessoa para ficar com ela durante a noite proporciona companhia e seguranga, “...a
minha mae ndo precisa assim tanto de alguém para dormir la. Porque ela ndo passa mal
durante a noite (...) Era mais por questdo de um conforto psicoldgico. (...)quer é
companhia.”

A cuidadora, em relacdo aos apoios, apresenta uma perspectiva negativa. Critica os
servicos formais por se centrarem sobretudo no apoio instrumental, descurando 0s aspectos
mais expressivos, situando-0s como respostas aquém das suas expectativas. Refere ainda
que considera ndo existir um controlo rigoroso dos servigos oferecidos por particulares,
criando um nicho de oportunismo que dificulta a criacdo de confiangca nos mesmos, por
parte de quem necessita de recorrer a eles, suspeitando-se da sua qualidade e seriedade,

considerando-os abusivos em termos da relacéo custo - grau de exigéncia:

C1: “... Ja me falaram de uma senhora qualquer que estd a dormir, j& ndo sei
com quem, (...) falaram-me do dinheiro que ela leva. E eu acho que € um




abuso! (...) entre 600 a 700 euros para ir dormir! Quer dizer, por amor de
Deus! (...) aproveitarem-se da fraqueza dos outros.”

Salientou, no geral e ndo apenas no concelho, a auséncia de respostas intermédias
para as situacOes de dependéncia menos graves, com o intuito de prolongar e estimular a
autonomia das pessoas por mais tempo:

C1l: “ ... ha uma coisa que cd em Portugal ainda ndo ha muito. (...) uma
resposta que (...) podia ser positiva nestes casos, em que a dependéncia ndo é
assim tdo grande. (...) tipo residéncias seniores (...) tipo aldeias em que ha
casinhas, as pessoas tém as casinhas delas. Mas depois tém ali uma rede de
assisténcia. Vao la limpar a casa, vdo fazer o comer (...) aqui ndo se tem muito
essa cultura. (...) A pessoa sai de casa dela para um Lar.”

Os apoios apontados como necessarios pela cuidadora C2 e que se revelaram
fundamentais sdo também instrumentais, relacionados com a alimentacdo e praticos
relativos ao vestuario e higiene “... realmente precisa, (...) em tudo. (...) género, tomar o
banho, muitas coisas, (...) do dia-a-dia (...) fago as refei¢Ges (...), trato das roupas ...”.
Também o acompanhamento a consultas e a outras terapéuticas, as deslocacdes “... eu
durante o dia ia para a escola e ia busca-lo e leva-lo a faculdade ...”, a gestdo financeira e
do lar “Faco o trabalho de casa todo.” A gestdao da medicagédo e a vigilancia e apoio em
actividades significativas “... foi um trabalho esgotante porque eu, (...) tinha de aproveitar
a noite sem dormir, para Ihe passar textualmente as cassetes. E as cassetes eram horas, e
horas, e horas ...”

Os apoios sdo sobretudo de natureza formal: 0 acompanhamento de profissionais da
salde “... ele foi a Espanha, quando foi aquela questdo da vista, (...), foi também a um
barco russo que esteve atracado em Lisboa. (...) anddmos sempre em bons especialistas.”;
de entidades ou centros de apoio a pessoas com deficiéncia “... informaram-me que havia
I& um centro qualquer que dava apoio a deficientes invisuais.” ; e de servicos privados de
transporte.

Mas também de natureza informal, de conforto e relacional, nomeadamente o apoio
religioso e espiritual “Agarro-me muito a parte religiosa. (...) E ai que vou ganhar forgas.”,
de conhecidos “... a Sr.2 que la estava até tinha sido colega do meu pai. (...) e pronto falou,
«ndo tenha problemas que a gente passa-lhe aqui as aulas todas». Passou-me as aulas. (...)
Ja em Braille.” e de colegas de trabalho “Estava a trabalhar na biblioteca, (...). O director
escolar conhecia o caso e mandou-me para la. Disse: «a Sr.? vai la para a biblioteca escusa

também de estar preocupada com outras coisas e da apoio ao seu filho».”

i




Na sua perspectiva e olhando criticamente para 0s apoios existentes, salientou a
auséncia de apoio ao nivel das deslocacdes:

C2: “Ele no expresso, como sabe, ndo se desloca. (...) Mesmo para ir a
Coimbra ao médico e tudo. Agora s6 indo de taxi. (...) Entdo na rodoviaria ele
vai sempre com estes movimentos, estica-se, empurra os bancos. (...) é quase
impossivel, portanto, a deslocagdo para Coimbra. E muito dificil. (...) Eu
também ndo vou pegar no carro (...) eu desta vista, portanto, ndo vejo nada.
Portanto, ai ndo facilito e a noite, entao, pior.”

Salientou também as limitacdes proprias das instituicbes ao nivel da individuagéo
dos cuidados:

C2: “ ... ele aqui estd muito limitado. E comigo que convive e pouco mais.
(...) jaem Coimbra, quando estava |4 também ia para a ACAPO e ele ficava la
sempre a um canto. Porque (...) os amigos dele invisuais, eles conversavam
todos uns com os outros. Ele, por falta de ouvido, ele acabava por ndo entrar
nas conversas e ficava mais nervoso.”

A cuidadora C3 salientou a necessidade e importancia dos apoios formais dos
profissionais de salde “... eles [os médicos] fazem exames, ainda ha pouco no dia 4 de
Abril 14 estive. (...) De x em x tempo, fazem um questionariozinho para ver como ¢ que a
gente estd, a psicologa (...) Nao temos mais porque a gente ndo vai.” Dos apoios de
instituicdes de solidariedade social como a Misericordia de Tondela e os Bombeiros
Voluntarios de Tondela “Do Lar (...) vem a comidita (...) De manha e a tarde, aos fins-de-
semana e tudo!

Mas também dos apoios informais, prestados pela familia e vizinhos:

C3: “Uma vez o meu marido a entrada da porta, ficou-me ali a cair. (...) tive de
(...) telefonar para a minha nora para vir. Ela 1a veio coitada, na hora do
almogo, ver o que se passava. (...) Aqui, tenho uma vizinha, tenho um amigo
que a gente contacta e sabe quem ¢é!”

Na sua perspectiva critica dos apoios refere a dificuldade das deslocages, de apoio
as mesmas “... la para cima para o Porto é muito caro, sdo 150€ e ¢ muito.”; a falta de
articulacdo entre os servicos:

“ [Em relac¢do as deslocag¢des] Davam-nos uma credencial e acabando,
outra! Agora, tem sido mau, porque dia 14 de Fevereiro eu fui a um
cardiologista (...) e até agora ainda nao tenho a credencial para ir. (...) Fui na
mesma, mas paguei aos bombeiros. (...) foi uma conta de telefone que eu sei 1a
(...) a saber se vem, nao vem, como ¢ que ¢, como ¢ que fazem. Mandavam de
um lado par o outro, era como que uma bola de pingue-pongue.”;

A falta de confianga no sistema de atribuicdo de apoios e 0 custo dos servi¢os a que

tém de recorrer, tendo em conta as suas fontes de rendimento “Nunca procurdmos. Sabe




como ¢ nesta terra, se a gente vai pedir ... Hd quem peca com mais possibilidades e tem, e

se a gente fosse pedir, talvez ndo teria!”

3.4.4. O Futuro do cuidar: expectativas, receios, estratégias

Relativamente ao futuro a cuidadora C1 apresenta alguns receios, particularmente
relacionados com a falta de confianca nas respostas formais existentes “ ... depois, esta ela
no Lar, tem os cuidados ha mesma e esta num sitio onde a gente acha que nao deve estar e
até achamos que ndo vai ser tdo bem cuidada como isso.”; com questdes financeiras
relacionadas com a manutengdo do patrimoénio “... um dia que ela tenha de sair da casa, a
casa continua a requerer uma manutengdo (...) Ndo estando, ndo tem la ninguém e as
coisas deterioram-se muito mais.”; e com o possivel agravamento da dependéncia:

C1: “... minha resisténcia em l& ter alguém a dormir e de um dia ir pro Lar e
tudo. Porque, (...) o grau de dependéncia dela vai aumentando conforme as
respostas que lhe ddo. Se ela neste momento tem uma dependéncia de 10 e se
Ihe respondem a esses 10, ela aumenta a dependéncia para 15. Depois vai
querer respostas para esses 15 e por ai além.”

Revela a inexisténcia de um plano estrategicamente pensado para lidar com varios
cendrios futuros. Algumas estratégias pensadas, sdo muito praticas e relacionadas com
vivéncias anteriores e com o que normalmente se espera, tendo em conta a condi¢do de
salde da mée, mas em geral sdo reactivas, surgem quando perante uma situacdo de vida
concreta.

C1: “.... Ha pequeninas coisas que se podem ir preparando. Tipo, (...) Procurar
um Lar bom, aqui ou acold. (...) Depois, ela teve doente o ano passado. (...)
ficou em coma e ndo soubemos quanto tempo ia ficar. (...) quando ela ficou
melhor, tratdmos de fazer uma procuracao (...), ha coisas que t€ém que vir a ser
acauteladas, porque (...), nessas circunstancias, ficas sem poder fazer
rigorosamente nada em relagdo a ela e em relagdo ao que ¢ dela (...) Depois ha
outras que ndo da para prevenir e olha! (...) O futuro a Deus pertence!

O futuro € encarado pela cuidadora C2 com consciéncia da dificuldade em arranjar o
apoio desejavel, alguém de confianca que preste um servico de qualidade e com
disponibilidade para um acompanhamento nocturno: “... os meus filhos sdo «Oh mae
porqué que ndo metes uma empregada? Sempre te ajudal» (...) E relativo! Porque o meu
grande problema ¢ mais de noite (...) Quais sdo as empregadas que ficam agora de noite?”
Também com expectativas negativas face ao problema de socializacdo do filho e de
adaptacdo num contexto em que a cuidadora esteja ausente: “... a médica psiquiatrica até
ja sugeriu: «va ja pensando numa instituicdo!». (...) Para mim, enquanto sou viva, era um

degredo. (...) N&o quer dizer que ele depois ndo se adaptasse. Mas era (...) muito dificil!”




Os seus principais receios, partilhados com o dependente, relacionam-se, deste modo, com
a sua propria idade: “... eu também ja tenho 70 anos. (...) comego a pensar, se algum dia
preciso de tomar um medicamento para dormir e isso tudo, e ja a idade pesa nessas coisas
todas, eu ndo, ndo posso.” Também com a sua saude e com a exigéncia de vigilancia e
apoio ao filho na sua auséncia:

C2: “... eu ja tenho estado ai as vezes noites que estou doente, eu tenho gastrite
(...) As vezes tenho, estou mal do meu estdmago e penso que tenho de ir ao
hospital. O que é que eu faco com este rapaz aqui sozinho. (...) quando ele
entra nas fases de ansiedade, levanta-se muitas vezes de noite. (...) Fica
descontrolado ...”

Apesar de dialogar com os filhos sobre o futuro, salienta a auséncia de um plano
estrategicamente pensado com base nos receios ja mencionados, em grande parte devido a
sua propria resisténcia em considerar certas solucGes, mesmo que propostas por
profissionais de saude, como ja foi referido atras.

“... eles querem agora arranjar 1a em Aveiro (...)qualquer coisa. Que eu esteja
mais perto deles. (...) para eles me irem dando apoio se for preciso. (...) 0S
meus filhos, eles ndo tém vida para estarem aqui uma noite inteira, quando ele
estd com aquelas perturbagdes, (...) eles tencionam, (...) aguentar também,
com uma empregada (...), supervisionando (...) A minha filha estava na
esperanca de eu querer ir para 0 Algarve, mas (...) o problema é que cles
durante o dia também nao estio. Eles estao a trabalhar ...”

Quanto ao futuro, as expectativas criadas pela cuidadora C3 ndo sdo optimistas,
mostrando perfeita consciéncia de que as limitagGes, suas e dos restantes elementos
doentes, vao agravar-se. As suas limitacGes assustam-na particularmente, na medida em
que significam a perda da capacidade de prestar cuidados: “... Quando ndo puder (...) ai é
que esta a vida que eu tenho medo! (...) o que vai ser? Para mim, para ele e para o resto?
(...) E, é a tinica coisa que me faz apreensiva. (...) eu ndo sou eterna, nio sou de ferro...”
No entanto, revela algum optimismo face aos possiveis apoios informais que possam
surgir:

C3: “... Por enquanto, gracas a Deus, ndo ¢é preciso dar-nos banho. Porque eu
sei que ha apoios para isso. Se for preciso uma fralda. Mas felizmente isso
ainda ndo ¢ preciso. (...) Pr'aquele lado, para baixo, ha 14 duas enfermeiras
(...) A primeira coisa que fizeram foi vir aqui, se for preciso alguma coisa, dar-
nos banho (...) creio que se for preciso, que vém ca a casa fazer tudo isso.”

Revela um adiar da reflexdo sobre o futuro, que se reflecte na auséncia de um plano
pensado para o futuro: “O futuro sera o que Deus quiser! (...) Ndo adianta a gente estar a

tomar dores de barriga antes do tempo.”




No decurso da descrigdo dos resultados das entrevistas, salientamos algumas
diferencas entre a cuidadora mais jovem, relativamente as cuidadoras mais velhas. A
primeira cuidadora, mais jovem, porventura devido a principal causa de dependéncia da
mde (doenca psiquiatrica), a sua falta de experiéncia no cuidar e aos constrangimentos da
sua prépria vida, no que respeita a inseguranca profissional e consequente instabilidade
financeira e familiar, evidencia maior dificuldade em reconhecer a perda de autonomia da
mée e em reconhecer e assumir naturalmente o papel de cuidadora que lhe parece
tradicional e culturalmente instituido. E-lhe mais facil considerar solucdes alternativas
qguanto apoios no cuidar que ndo impliquem alimentar a dependéncia da sua mae em
relacdo a si. As cuidadoras mais velhas salientam como constrangimentos no cuidar a
propria idade e restricdes na saude pessoal, ja que, apesar de possiveis dificuldades e/ ou
sobrecargas economicas, alcancaram maior estabilidade familiar e financeira. Estas
cuidadoras, por questfes culturais e porque observam de facto o sofrimento e limitacGes
fisicas dos dependentes, dificilmente concebem o cuidado destes na sua auséncia,
assumindo esta possibilidade uma sobrecarga extra de angustia para as cuidadoras em

relacdo ao futuro.




4.  Conclusdes e consideracdes finais

Esta pesquisa teve por base varios estudos tedricos acerca da sobrecarga do cuidador
a Vvarios niveis: psicolégico, fisico, socioeconémico, que se debrucaram sobre
complexidade dos cuidados, em situacGes especificas de dependéncia, determinada pelo
envelhecimento ou por doencas oncoldgicas, incapacitantes, terminais. Considerando que,
apesar dos esforcos na criacdo de respostas as situacdes de dependéncia, o efeito de
sobrecarga do cuidador continua presente e é constatado nesses diferentes estudos,
mantém-se pertinente considerar a perspectiva do cuidador sobre os impactos do cuidar
sobre si proprio e acerca dos apoios de que dispde ou que mobiliza. Desta forma, este
estudo partiu da problematica ou questdo central: Em que medida o apoio prestado aos
cuidadores informais corresponde as suas reais expectativas e esta de acordo com o que
perspectivam como ideal na prestacdo de cuidados a dependentes?

Consideramos como pressupostos tedricos o facto de a familia ser tradicionalmente
percebida como o principal apoio ao cuidador e ao dependente; as redes sociais e/ou
relagGes sociais privilegiadas serem de importancia fundamental na prestacdo de cuidados;
ser relevante prestar atencdo particular ao cuidador principal e a familia por parte dos
servicos e profissionais do sistema formal de prestacdo de cuidados; ser necessaria
estruturacdo, organizacdo e articulacdo entre o sistema formal e o sistema informal de
prestacdo de cuidados e no seio do primeiro, para apoio ao cuidador principal,
considerando-o como parte activa no processo.

Ponderdmos para objectivos da pesquisa: descrever as caracteristicas do cuidador, do
dependente e da actividade de cuidar; compreender 0s apoios na perspectiva do cuidador
informal que deles usufrui. Tendo por base estes objectivos, utilizamos uma metodologia
quantitativa-qualitativa para abordar a prestacdo de cuidados pela perspectiva do cuidador,
recorrendo-se, numa primeira fase, ao modo de inquérito por questionario para obtencao
dos dados descritivos (dados sociodemograficos do cuidador e do dependente, dados da
actividade de cuidar — motivac0es, tipo de cuidados prestados, necessidades/ dificuldades,
fontes de stress e riscos, potencialidades ou ganhos, estratégias de autocuidado e recursos
de apoio), no sentido de definir algumas regularidades estatisticas que permitam obter
perfis dos cuidadores que se salientaram pela singularidade da sua situacdo. E, numa
segunda fase, a entrevista deste grupo mais restrito de cuidadores, orientada para topicos

especificos, e analise das narrativas individuais (0s impactos, os apoios e o futuro no




cuidar), visando obter elementos interpretativos suficientes e pertinentes para um olhar
compreensivo sobre a problematica em foco. Assumiu-se como conceito central o Cuidar,
discriminando-se entre Formal e Informal, ponderando diferentes tipos de Apoio, 0
Instrumental e o Expressivo. E como conceito complementar propds-se o de Cuidador
Informal Principal. A pesquisa realizou-se no Concelho de Tondela e considerou-se como
unidade de analise o Cuidador Informal Principal. A amostragem decorreu através da
seleccdo dos cuidadores informais principais com o recurso a informadores privilegiados
(Técnicos, enfermeiros, elementos de direc¢do) colocados em entidades locais de prestacdo
de cuidados, ligadas a saude, a deficiéncia e ao cuidado de idosos. Também através de
contactos com cuidadores ja conhecidos pessoalmente. E, partindo de todos os anteriores,
através da indicacdo de outros potenciais inquiridos, pelo efeito “bola de neve”.

Registou-se a prevaléncia de cuidadores com uma idade superior aos 45 anos, sendo
0 maior numero deles pertencentes a faixa etaria acima dos 65 anos de idade. Séo
sobretudo cuidadores do sexo feminino, encontrando-se, em propor¢ao, um nimero muito
reduzido de cuidadores do sexo masculino. A proximidade ao meio rural e a idade parecem
determinar um nivel de escolaridade relativamente baixo, ou seja, inferior a escolaridade
minima obrigatdria (12° ano). Mais de metade ndo tem actividade profissional, porque
estdo reformados ou desempregados. Os cuidadores que prestam cuidados hd 6 anos ou
mais, em geral tém ao seu cuidado e responsabilidade pessoas em situacdo de dependéncia
por motivo de deficiéncia ou envelhecimento. Os que prestam cuidados ha menos tempo,
na sua maioria, cuidam de dependentes com doencas fisicas ou psiquiatricas. A frequéncia
com que prestam cuidados € no geral bastante significativa, remetendo para cuidados
diarios e a maioria dedica-lhes mais de 12 horas.

Verificou-se a prevaléncia dos agregados familiares com dois elementos e o
predominio das relacdes parental/filial no @mbito da prestacdo de cuidados, sendo que o
papel ou funcdo de cuidador principal € geralmente assumido/a pela filha, ou pela mae e
depois pela esposa.

Relativamente as pessoas dependentes, observou-se que mais de metade se inclui na
faixa etaria correspondente a populacdo idosa, ou seja com idade acima dos 65 anos.
Verificou-se também a prevaléncia do sexo feminino, mas ndo de forma tdo acentuada
quanto no caso da amostra de cuidadores. Predominam os dependentes vilvos e solteiros.
A maioria apresenta um grau de instrugao inferior ao 12° ano, um nimero significativo ndo

sabem ler nem escrever, sobretudo pessoas portadoras de deficiéncia e idosos. Os graus de




instrucdo mais elevados correspondem a pessoas com doencga fisica crénica ou doenca
psiquiatrica. Relativamente a situacdo profissional, a maioria sdo reformados, tém um
trabalho ndo remunerado, ou nunca trabalhou devido a incapacidade. No caso dos
dependentes com doenga psiquiatrica, observou-se da parte dos cuidadores, muito mais
reserva em falar da situacdo do dependente e da familia, porventura devido a conotacéao
ainda pejorativa da doenca psiquiatrica, a dificuldade de ser aceite pela pessoa doente e a
sua incompreensdo por parte do préprio cuidador.

No que respeita a actividade de cuidar, identificam-se como cuidados mais
importantes e necessarios: 0 acompanhamento a consulta, o carinho ou afecto, a satisfacao
das necessidades, o conforto e vigilancia, a gestdo financeira e comunicacao, a gestdo da
medicacdo e apoio no vestuario. E como menos importantes e necessarios: 0s cuidados
curativos, de eliminacdo, preventivos, alimentacdo e mobilizacdo, porventura incidentes
em situacdes de dependéncia mais especificas e gravosas.

Sinalizaram-se como razbes ou motivagOes relevantes para o cuidar: a motivagéo
afectiva, o amor e carinho sentido pela pessoa dependente, 0 modelo tradicional de familia
e a histdria individual de relacionamento com a pessoa cuidada. Além destas, também a
existéncia de uma cultura de solidariedade.

As principais necessidades/ dificuldades sentidas relacionam-se com questdes
temporais (descanso, convivio e lazer, tempo para si), de acesso a formacao, de usufruto de
um maior e melhor apoio de profissionais da area da saude, de uma maior e melhor
articulacdo entre entidades ou servicos, questdes financeiras e de apoio na comunidade.
Acrescentaram ainda as necessidades/ dificuldades respeitantes a preparar o futuro, ter a
colaboragcdo de outros familiares, ter transportes publicos adaptados, melhorar o
relacionamento com o dependente.

Quase a totalidade de cuidadores, acima dos 90%, concebem a existéncia de ganhos
positivos no cuidar e a0 mesmo tempo sente necessidade de apoio. Identificaram-se como
impactos positivos do cuidar ou ganhos mais relevantes: o aumento do significado da
propria vida, o sentimento de gratificacdo e auto realizacdo, de cumprir com o dever moral,
de bem-estar pessoal e o proprio crescimento enquanto pessoa. Acrescentaram 0
sentimento de unido familiar.

Os principais recursos activados sdo: a rede familiar, os vizinhos e a rede formal
publica de profissionais da salde. E ainda Institui¢des Particulares de Solidariedade Social

ligadas sobretudo a deficiéncia e terceira idade, servicos ou entidades ligados/as a religido




ou a espiritualidade. Foram referidos como servicos especificos do concelho a Santa Casa
da Misericordia de Tondela (Lar, Centro de Dia, Apoio Domiciliario), o Rotary Club —
grupo de voluntariado e as empregadas domesticas.

Um grande nimero de cuidadores considera que a funcdo de cuidar e as actividades
inerentes constituem uma fonte de stress, comportando riscos para o préprio cuidador. Séo
referidos como aspectos mais stressantes: a sobrecarga de tarefas e o aumento da
responsabilidade. E ainda a prestacdo de cuidados directos, continuos, intensos de
vigilancia e tratamento, e a exigéncia de disponibilidade emocional. Mais de 70% dos
cuidadores percebe que ha riscos e identifica como principais impactos negativos: a
preocupacdo e tensdo constante, a ansiedade, a sobrecarga de encargos financeiros,
problemas de sono, ser confrontado com decisdes dificeis e imprevisiveis e fadiga cronica.
Acrescentaram ainda os desentendimentos relacionais, a falta de flexibilidade de horarios
no trabalho, o receio pelo futuro do dependente na sua auséncia.

As estratégias mais usuais de autocuidado identificadas sdo: procurar manter a rotina
familiar o mais normal possivel, tentar manter uma relacdo assertiva e uma comunicacao
positiva, activa e espontanea com o dependente e restantes elementos da familia, assim
como partilhar responsabilidades e tarefas cuidativas com estes, centrar-se nos aspectos
positivos do cuidar, partilhar angustias e experiéncias com outros cuidadores informais.
Esta estratégia € também uma das mais indicadas, juntamente com a estratégia de procurar
desenvolver actividades compensadoras e gratificantes fora de casa e a procura activa,
espontanea e por seus préprios meios de (in)formacéo.

Salienta-se que todos os cuidadores masculinos respondentes negam assumir uma
atitude de autocuidado, metade ndo considera a prestacdo de cuidados uma fonte de stress,
nem sequer percebe a existéncia de riscos.

As narrativas individuais sobre a prestacdo de cuidados permitiram tambeém sinalizar
como principais impactos da prestacdo de cuidados na vida do cuidador: os impactos
psicossociais relacionados com o aumento da sobrecarga e de responsabilidades, alteragdes
na estrutura e rotinas familiares e o isolamento social; impactos fisiol6gicos ou organicos
como o prejuizo da prépria saude e bem-estar em prol da satisfacdo das necessidades e
vontades do dependente; impactos socioecondmicos determinados por alteragfes
profissionais, aumento das despesas, reducdo dos rendimentos por alteracdo da situagao
face ao emprego.




Sdo identificados como elementos significativos da rede social do cuidador,
envolvidos no apoio a sua actividade de cuidar, sobretudo familiares. Revelou-se uma
orientacdo primaria para 0 parentesco restrito, mais proximo, determinado pelos lagos de
sangue ou pela pertenga ao mesmo ndcleo familiar. Também estdo presentes redes sociais
informais de colegas, vizinhos, apoios religiosos ou espirituais, que desempenham um
papel relevante no apoio ao cuidador. Verifica-se, de facto, uma preponderancia do
reconhecimento e valorizacao das redes de apoio informais, mais seguras e confiaveis, pois
ajudam a colmatar necessidades objectivas, ndo descurando 0s aspectos subjectivos
presentes no cuidar, 0 modo como aquelas necessidades sdo vivenciadas.

Os apoios ou servicos formais referenciados centram-se sobretudo em assegurar
cuidados de natureza instrumental, mais técnicos ou mais praticos (servicos médicos, de
transporte, domésticos). Por seu lado, os apoios informais fazem prevalecer um cuidado
instrumental mais funcional e mais personalizado, de acordo com o contexto e a pessoa, e
um cuidado expressivo, afectivo, relacional, de convivio, comunicagdo e estimulacdo de
actividade (familia, alguém para companhia).

Foi possivel igualmente verificar outros aspectos de compreensao das redes de apoio:
a resisténcia das familias e, particularmente, do cuidador principal, a institucionalizacdo do
dependente e / ou a formalizacdo dos cuidados; a importancia das relacfes intergeracionais
na prestacdo dos cuidados; o peso do cultural e do social, da “obrigacdo” de cuidar esta
presente e mais interiorizado nas geracGes mais idosas de cuidadores que a assumem
“naturalmente”, até porque os cuidadores mais jovens, em idade activa, lidam ainda com
outros constrangimentos relacionados com a procura de maior estabilidade profissional,
econdmica e familiar.

Os discursos, na sua generalidade, revelam o conflito, a dualidade de muitos
cuidadores entre o que desejariam e as efectivas possibilidades na prestacdo de cuidados.
Isto relaciona-se com: dificuldades e conflitos na relagdo com o préprio dependente,
nomeadamente no que concerne ao que concebem como qualidade de vida e percebem
como melhor cuidado; limitacBes especificas do dependente ao nivel da autonomia,
compreensiveis ou ndo, aceitaveis ou ndo, quer pelo dependente, quer pelo cuidador;
restricbes do proprio cuidador em termos de saude, de idade, de tempo, profissionais e
economicas; falhas ao nivel das respostas (auséncia de respostas intermédias para situacdes
de dependéncia menos graves orientadas para o prolongamento da autonomia funcional da

pessoa, dificuldade em se conseguir um acompanhamento ou apoio nocturno e a percepcao
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negativa deste servico considerado demasiado caro, inexisténcia de uma rede de
transportes publicos que inclua veiculos adaptados).

Apresentam também diversos motivos para uma reduzida utilizacdo de alguns apoios
e recursos formais disponiveis: o desconhecimento da sua existéncia; sdo percebidos como
inadequados, no que respeita a horérios, vagas, custos, qualidade e transparéncia na
admissédo ou aceitacdo dos pedidos de apoio; a falta de articulagéo entre servicos ou falhas
de comunicacéo e articulacdo com o proprio cuidador, fazendo-o sentir-se uma auténtica
“bola de pingue-pongue”; a falta de confianca na relacdo qualidade - custo dos servicos,
associada a percepcao de falha de rigor no controlo dos servicos prestados nomeadamente
por particulares, facilitando um nicho favoravel ao oportunismo; resisténcia prépria do
cuidador, devido a um profundo sentido de dever e responsabilidade, enquanto familiar,
influenciado por uma certa pressdo social, cultural, sobretudo quando se tem mais
disponibilidade de tempo. Uma das criticas apresentadas aos apoios institucionais remete
para o facto de estarem mais orientados para colmatar necessidades objectivas de acordo
com procedimentos predefinidos, tendendo a tornarem-se mecanizados ou automatizados e
generalistas. Negligenciando os aspectos subjectivos presentes nos cuidados, perde-se
grande parte da componente humana que contextualiza e personaliza a situacdo de
cuidados.

Identificou-se também uma perspectiva negativa no modo como encaram o futuro na
prestacao dos cuidados. Porgue centrada em medos e na falta de preparagéo, prevalecem as
estratégias reactivas perante situagdes concretas de cuidar que eventualmente se coloquem.
Essa auséncia de estratégias cuidativas planeadas, associa-se aos diversos receios do
cuidador, nomeadamente de agravamento da dependéncia e da exigéncia de vigilancia, da
perda de capacidade em prestar cuidados, assim como da sua eminente auséncia, por
questdes familiares, profissionais ou falecimento. Associa-se também aos limites
apontados as respostas formais de apoio j& mencionados. Tudo isto contribui para uma
sensacdo de desamparo, para 0 pessimismo e desgaste emocional do proprio cuidador e a
sua consequente resisténcia em reflectir sobre o futuro e em considerar certas solucdes
alternativas a sua situacdo de sobrecarga actual.

Considerando os conhecimentos teoricos de partida e as informacdes recolhidas,
verificou-se, de facto, que dentro das redes sociais e relagBes privilegiadas, a familia é
percebida como o principal apoio ao cuidador e, nesta, os cuidados sdo sobretudo prestados

por cuidadores femininos. Mesmo na pequena amostra considerada, apesar de ndo se




considerar representativa da populacao, se evidencia a grande proporcéo de cuidadoras em
relacdo aos cuidadores. Os cuidados prestados pela familia sdo preponderantemente de
subsisténcia e expressivos.

Os cuidados sdo geralmente assumidos por uma pessoa, identificada como cuidador
principal e, em média, por um periodo superior a 6 anos. Sendo que, uma percentagem
significativa de cuidadores presta cuidados por 10 ou mais anos, diarios, frequentes e no
seio da familia nuclear, tornando-se uma relacdo continua e estavel até a eventual morte do
dependente ou do cuidador, ou até uma possivel institucionalizagdo daquele. A relevancia
de se prestar atencdo ao descanso do cuidador, de considerar o olhar do e sobre o cuidador
na situacdo de cuidados, pela rede formal de cuidados, ganha peso neste contexto de
continua e prolongada entrega, precisamente para evitar o desgaste, o burnout do cuidador.

Numa perspectiva critica, a eficacia e a eficiéncia dos apoios, passara por ultrapassar
os diversos constrangimentos ja referidos. Alguns deles poderdo ser minimizados através
de um acompanhamento mais rigoroso e avaliacdo da qualidade dos servigos, orientado
para uma melhoria continua e participada dos mesmos, a ser realizada por entidades
competentes que os certifiquem e divulguem junto do publico em geral de forma clara e
transparente. Tal implicara um maior envolvimento dos proprios cuidadores informais
nessa avaliacdo da qualidade dos servigos, mas também na contextualizacdo da situacdo de
cuidados, no sentido de personalizar 0s apoios, indo de encontro as reais necessidades e
circunstancias especificas dos envolvidos nos cuidados (dependente, cuidador e familia).
Além do reconhecimento e valorizacdo da percepcdo do cuidador, também o
reconhecimento e valorizacdo das suas competéncias e estratégias, com o intuito de
promover sentimentos positivos e securizantes de controlo e eficacia que se sobreponham a
carga negativa de sentimentos como culpa, dever, frustracdo, descontrolo. Isto vai ao
encontro das politicas activas e participativas e das estratégias de promocdo e
empowerment mencionadas na literatura.

A andlise dos resultados obtidos no decurso desta pesquisa veio confirmar uma
distingdo entre as respostas existentes e as desejaveis. Existem ainda grandes falhas ao
nivel dos apoios de acordo com o olhar do cuidador. A pertinéncia de estudos do género
estd sobretudo na possibilidade de facilitar a humanizacdo dos apoios através da sua
adequacdo as pessoas, seus contextos e condi¢des, no sentido duma maior e melhor

individuacdo dos cuidados.




Partindo de uma reflexdo pessoal sobre o trabalho de campo, salientaram-se como
pontos fortes os seguintes aspectos inovadores: a delimitacdo geografica do estudo a um
Concelho especifico — Tondela, no qual se desconhecem estudos do género, focalizados
particularmente na perspectiva do cuidador sobre os impactos de cuidar e 0s apoios
existentes; a conciliagdo da metodologia quantitativa com a qualitativa, procurando uma
perspectiva simultaneamente descritiva e compreensiva sobre a problematica em foco; o
facto de considerar cuidadores de ambos os sexos, de diferentes idades, condicédo civil,
social e econdmica e de abranger diferentes formas de dependéncia.

Como pontos fracos salientamos a mortalidade da amostra e faltou a perspectiva mais
aprofundada dos cuidadores masculinos, essencial se o caminho a seguir for a individuagéo
dos cuidados. Parecem existir diferencas de género na forma como se apreciam 0s
cuidados, como se fala da situacao de cuidados, como se reconhecem e valorizam 0s riscos
e factores de stress na prestacdo de cuidados, que ndo foram possiveis aprofundar.

Tendo por base 0s conhecimentos produzidos verificou-se a diferenca entre o
conformismo e resignacdo presentes sobretudo nos cuidadores mais velhos que assumem
com naturalidade o cuidar, enquanto os mais jovens o sentem como forma de obrigacédo
imposta por presséo social e ponderam e aceitam mais facilmente solugGes alternativas.

Pareceram surgir outros interessantes caminhos a explorar, com a possibilidade de se
realizarem estudos comparativos centrados em possiveis diferencas: cuidadores em meio
urbano, residentes na cidade de Tondela e freguesias adjacentes mais centrais vs cuidadores
em meio rural, residentes nas freguesias distanciadas; cuidadores jovens com idade inferior
a 45 anos vs cuidadores mais velhos com idades superiores a 65 anos; cuidadores do sexo
feminino vs cuidadores do sexo masculino. Porventura um estudo aprofundado e
compreensivo centrado nos cuidadores do sexo masculino. Compreender o0 modo como 0s
diferentes grupos de cuidadores encaram o cuidar e apreciam 0S seus impactos, a sua
opinido critica sobre os apoios, 0 modo como perspectivam o futuro da prestacdo de
cuidados, seria um passo importante para a personalizacdo dos apoios aos proprios
cuidadores, de acordo com o seu contexto, condicdo e caracteristicas pessoais. Ao fazé-lo,
seria dada uma resposta mais proxima as necessidades reais e concretas de cada caso e
situacdo, aliviando significativamente a sobrecarga, ndo sO6 objectiva, mas sobretudo

subjectiva da situacédo singular de cuidados.
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ANEXO A: Cronograma de actividades

Meses/ Ano Maio Junho Julho | Agosto |Setembro | Outubro |Novembrq Dezembro| Janeiro |Fevereiro| Mar¢o Abril Maio Junho Julho | Agosto |Setembro
Actividades 2010 2011
Declaracdo de

intencbes

Pré-projecto

Consulta das
fontes

Elaboracéo/
reformulacdo do
projecto de
investigacao

Contactos

Aplicacéo dos
Questionarios

Realizacéo das
entrevistas

Recolha e
tratamento de
dados e analise das
informacdes

Relatério do
trabalho de
investigacao —
dissertacdo

Entrega e defesa
do trabalho de
investigacao —

dissertacdo

Contactos e
reunides com a
orientadora




ANEXO B - Contextualizacdo e delimitacdo geografica do estudo: breve

caracterizacdo do Concelho de Tondela

De acordo com o Diagnostico social do Concelho de Tondela (2005), actualmente
ainda em vigor, outras informagdes da Camara Municipal de Tondela (2006) e também
conhecimento local e noticias recentes, foi possivel sintetizar alguns dados relativos ao

Concelho a vérios niveis.
Territorio e Demografia

Tondela situa-se na regido centro, no distrito de Viseu. Abrange uma area extensa de
373,25Km? e possui 31152 habitantes (2004). E um concelho constituido por 26
freguesias, servido por 800Km de estradas municipais que ligam a sede do concelho as
sedes de freguesia e por 5 importantes eixos rodoviarios EN230, a EN228, EN2, IP3 e A25
(anterior IP5).

Em geral o concelho sofreu um decréscimo populacional em virtude da emigracéo e
da aproximacdo aos centros urbanos mais desenvolvidos. A distribuicdo geografica da
populacdo ndo é homogenea, concentrando-se mais junto a sede do concelho e diminuindo

para a periferia.
Estrutura familiar

As familias em média tém um, dois filhos no maximo e ainda hd um grande nimero
de familias alargadas a viver sob 0 mesmo tecto: filhos que casam e ficam a viver com 0s
pais, pais vilvos ou incapacitados que se juntam aos filhos. Também se verificou uma

diminuicdo de casamentos e um aumento de divorcios.
Desenvolvimento econémico

Salienta-se um desenvolvimento da industria, nomeadamente ao nivel da industria
farmacéutica e das energias alternativas que adquiriram um “peso” significativo, mesmo a
nivel nacional, e do sector dos servicos. Existem 3 grandes parques industriais, onde
actualmente foram investidos 32 milhdes de euros e se prevé a instalacdo de novas
industrias e servicos. Regista-se ainda um declinio da agricultura e aumento da emigracao.

A emigracdo, particularmente, promove a saida de populacédo em idade activa do territorio.



Sector educativo

Ainda se fala numa elevada taxa de insucesso escolar associada a uma elevada taxa
de abandono escolar sem a escolaridade obrigatdria, relacionada com a falta de técnicos
especializados (psicologos, terapeutas da fala) e com a falta de motivacdo dos pais em
participarem no processo educativo dos seus educandos devido a caréncia de formagdo /
informagéo, sobrecarga e desestruturagio familiar. E também apontada a necessidade de

criacdo de espacos para apoio a familia em diversas freguesias.
Sector social

O municipio de Tondela tem-se revelado sensivel e atento e “...protagoniza hoje
diversas intervenc¢oes na area social (...) Projecto de Luta Contra a Pobreza (PLCP),
Rendimento Minimo Garantido / Rendimento Social de Insercdo, Rede Social, Comissao
Protec¢do Criangas e Jovens...” (Folheto da CMT, 2006: 19), tendo também intervido
fortemente na area da reabilitacdo habitacional através do programa SOLARH de
financiamento sob a forma de empréstimo, para obras de conservacdo da habitagao prépria
e permanente, também através do PROHABITA orientado para “...a atribui¢do, de
habitacBes condignas, integradas em empreendimentos de custos controlados...” (ldem:
20).

Sector da saude (em articulagdo com o anterior sector social)

No Concelho de Tondela, regista-se um grande nimero de pessoas portadoras de
deficiéncia, sobretudo motora, visual e mental, com limitacdo de autonomia. Situacdo que
se agrava ao constatar-se que um numero significativo tem um grau de incapacidade
atribuido acima dos 60%. Existe a Cooperativa de Solidariedade Social VARIOS,
vocacionada para apoio a populagdo com deficiéncia, que comporta um centro de
actividades ocupacionais e também com uma resposta residencial para jovens e adultos
com deficiéncia, até a data ao cuidado dos seus pais, cuja idade, ja avancada, comeca a
impossibilita-los de o fazer. Sendo que, as medidas de formacéao profissional, readaptacdo
ao trabalho e integragdo no mercado de trabalho de pessoas com deficiéncia, neste
momento de crise econdmica e de emprego, ndo se encontram a funcionar.

Também neste concelho a salde mental € apontada como uma problematica
importante pela inexisténcia de estruturas locais de apoio, uma vez que existem casos
cronicos de adultos jovens a cargo de pais idosos, sem nenhuma outra retaguarda familiar e

sem projecto de vida. Os servigos médicos locais apenas articulam com o departamento de



psiquiatria do Hospital distrital de Viseu, que assegura acompanhamento continuo das
pessoas com doenca mental, através das consultas de ambulatorio e internamentos pontuais
e espacados que obedecem a listas de espera e de prioridade ao nivel do distrito.

Abrange uma &rea onde actuam, em termos de ac¢do social, duas Santas Casas da
Misericordia e varias IPSS, ao nivel da terceira idade (lar, centro de dia, apoio
domiciliario) e infancia (creche, infantario). No entanto, salienta-se a resposta insuficiente
ao nivel do servico de apoio domiciliario, limitada em termos horério, funciona de 22 a 6°
em horario Util, pela sua tipificacdo, pela maior facilidade de internamento em Lar e pela
falta de respostas alternativas. Também se verifica a sua inexisténcia em cerca de 50% das
freguesias do Concelho, recorrendo-se a lares e servicos distanciados, ja de outros
concelhos. Esta falha agrava-se com o afastamento da sede do Concelho, devido a
problemas de pobreza, degradacédo habitacional, isolamento social e insuficiente cobertura
de rede de transportes.

Tondela é considerada um concelho com uma cobertura bastante razoavel no que
respeita a equipamentos, dispondo de um Hospital de nivel distrital e de um Centro de
Salude com 12 extensdes. Até 2010 ndo existia uma Unidade de Apoio Integrado, sendo,

(13

até entdo “...frequentes os casos de prolongamentos indevidos de internamento no
Hospital, mesmo apos a alta clinica e de internamentos sucessivos e ciclicos de idosos e
pessoas em situacdo de dependéncia, por ndo terem condigbes habitacionais e / ou
retaguarda familiar adequada para a sua recuperagdo.” (Diagnéstico Social, 2005: 60).
Permanece sinalizada a dificuldade em recorrer aos cuidados preventivos, curativos e de
reabilitacdo; e uma deficiente cobertura da rede de cuidados continuados por falta de
recursos humanos e materiais.

Tal como ja foi sendo referido, existem respostas locais orientadas para 0s
dependentes que poderdo “aliviar” em parte a familia. Vao desde a Cooperativa Varios
para pessoas com deficiéncia, os Lares, Centros de dia e Apoio Domicilidrio para a
populacdo idosa, até aos servicos médicos locais (Hospital e Centros de saude) articulados
com o Hospital distrital de Viseu para o caso dos doentes fisicos e mentais. Em qualquer
um dos cenarios, deficiéncia, doenca fisica, doenca mental e envelhecimento, o contexto
familiar e a envolvente comunitaria ganha extrema importancia, na questdo do apoio, do
acompanhamento devido, da co-responsabilizacdo e implicacdo no processo de tratamento,
recuperacdo e mudanca. No entanto, face as necessidades do Concelho e de acordo com o

Diagnostico Social ainda em vigor, sdo ainda respostas insuficientes, ndo s6 em termos de



quantidade, como também pelas condicionantes do seu funcionamento (recursos, horarios).
N&o existem respostas expressamente orientadas para o cuidador informal que presta
cuidados continuados a uma pessoa dependente que lhe € préxima, com toda a carga

afectiva e desgaste fisico inerentes a esse cuidar.
Outros problemas sinalizados

Outras grandes problematicas apontadas remetem para o alcoolismo, sinistralidade
rodoviaria e violéncia doméstica. Sendo que falta um Centro de Apoio a Vida, como
resposta social local de acolhimento de mdes e filhos em situacdo de emergéncia, por
motivos de desestruturacdo familiar, alcoolismo, violéncia, falta de preparacéo / formacao

para a parentalidade.



ANEXO C - Declaragéo de consentimento informado



() FEUC  FACULDADE DE ECONOMIA - ’ FACULDADE DE PSICOLOGIA

UNIVERSIDADE DE COIMBRA £ DE CIENCIAS DA EDUCACAQ

mestrade em intervengao social, inovagao e empreendorismc UN \VERSIDADF :; f"‘”,Bp;
VEROIUADE Dt COIMBRA

DECLARAGCAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

No ambito do Mestrado em Intervengdo Social, Inovagdo e Empreendorismo, dinamizado em conjunto pelas
Faculdades de Economia e de Psicologia e Ciéncias da Educacdo da Universidade de Coimbra, gostaria de pedir a sua
colaboracdo num estudo sobre o tema “O Olhar dos e pelos Cuidadores” e que tem como objectivo obter a
perspectiva do cuidador informal acerca do cuidar de alguém dependente, partindo de uma breve caracterizacdo de
si proprio, da pessoa dependente e dos cuidados prestados, incluindo também a sua percepcdo sobre a actividade
de cuidar, sobre os apoios, disponiveis ou solicitados, e sobre os recursos concretos que possui e os existentes na
sua comunidade (Concelho de Tondela). Pretende-se que este estudo resulte num contributo valido para a melhoria
das respostas aos cuidadores informais.

Dado tratar-se dum tema que foca aspectos do foro privado e afectivamente melindrosos, salienta-se que
toda a informacdo que prestar é confidencial e andnima, poderd desistir de participar a qualquer momento sem
qualquer prejuizo pessoal.

Agradeco, desde j3, a sua atengdo e disponibilidade em colaborar.

Eu, compreendi a informagdo que me foi

fornecida acerca do estudo acima mencionado, tendo-me sido dada a oportunidade de fazer as perguntas que
julguei necessarias. Por isso, consinto a participacdo no estudo, respondendo a todas as questdes propostas e
permito que estas informacgbes sejam utilizadas em futuros estudos, podendo desistir de participar a qualquer

momento, sem que dai resulte qualquer prejuizo.

Tondela, de de

Assinatura do cuidador participante:

Assinatura do investigador responsavel:




ANEXO D - Questionario



FEUC  FACULDADE DE ECONOMIA
UNIVERSIDADE DE COIMBRA d

FACULDADE DE PSICOLOGIA
£ DE CIENCIAS DA EDUCAGAQ

mestrado em intervengao social, inovagéo e empreendorisme INIVERSIDADE DE COIMBRA
UNIVERSIDADE Ut COIMBRA

“O Olhar dos e pelos Cuidadores”

Inauvérito a Cuidadores Informais Concelho de Tondela

Bom dia. No dmbito do Mestrado em Intervencdo Social, Inovacdo e Empreendorismo,
dinamizado em conjunto pelas Faculdades de Economia e de Psicologia e Ciéncias da
Educacdo da Universidade de Coimbra, pretende-se pedir a sua colaboracdo num estudo
gue se estd a realizar no dmbito do tema “A Arte de Cuidar dos Cuidadores” e que tem como
objectivo obter a perspectiva do cuidador acerca do cuidar de alguém dependente,
partindo de uma breve caracterizacdo de si préprio, da pessoa dependente e dos cuidados
prestados, incluindo também a sua percepcdo sobre a actividade de cuidar, sobre os apoios,
disponiveis ou solicitados, e sobre os recursos pessoais e o0s existentes na comunidade
(Concelho de Tondela). Toda a informacdo que prestar € confidencial e andnima. Agradece-
se, desde ja, a sua atencdo e disponibilidade em colaborar.

I. Caracterizagdo breve do Cuidador Informal e do seu agregado familiar

De inicio, pretende-se fazer-lhe algumas perguntas simples sobre si.
1. Qual asuaidade?
2. Sexo: 10OM 2[F

3. Local de residéncia (freguesia e concelho)2  (F) (C)

4. Qual o seu estado civil?
10 Solteiro/a 20 Casado/a 30 Divorciado/a
41 Vidvo/a 50 Unido de facto 6101 Outra. Qual?

5. Qual o seu grau de instrucdo / escolaridade? (O mais alto que completou)
10 Na&o sabe ler nem escrever
20 Sabe ler e escrever mas ndo completou o ensino bdsico (4° classe)
31 1° Ciclo do ensino bdsico (4° classe)
471  2° Ciclo do ensino bdsico (6° ano)
500 3° Ciclo do ensino bdsico (9° ano) ou 5° ano antigo liceu
61  Ensino Secunddrio (12° Ano) ou 7° ano do antigo liceu
700 Licenciatura
81 Mestrado
901 Doutoramento
1000 Outro. Qual?
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Pretende-se agora que responda a algumas perguntas sobre a sua situagao profissional

6. Qual asua condicdo actual perante o frabalho? (Ler tfodas as opgdes)

10 Tem emprego
20 Tem um trabalho ndo remunerado

30 Procura primeiro emprego » Questao 10
47 Estd desempregado/a, perdeu o emprego
50 Estd desempregado/a, deixou o emprego
6] Estuda » Questao 10

7 0 Trabalha e estuda

8 Estdreformado/a » Questdo 9

9 0 E pensionista » Questdo 10

100 Outra situacdo. Qual?2

» Questao 9
» Questdo 9

-10 NS

7.  Qual é a sua profissdo?

8. Qual asua situacdo na profissdo principal?
10 Patrdo com empregados ao servico
201 Trabalhador por conta - propria
30 Trabalhador por conta de outrem
411 Trabalhador familiar nGo remunerado
50 Outrassituacdo. Quale

-10 NS

9. Hd& quanto tempo frabalha, ou durante quanto tempo trabalhou?

10 Menosde 1 ano
200 Entre 1 e 3 anos

30 Entre 4 e 5 anos

411 Entre 6 e 10 anos
50 Mais de 10 anos
-10 NS

Pede-se-lhe agora que dé algumas informagoes sobre a sua familia.

10. Incluindo-se a si, qual o niUmero de pessoas que compdem o seu agregado/ nucleo familiare _

11. Breve caracterizacdo do agregado/ ndcleo familiar

Parentesco | Sexo | Idade | Estado civil Escolaridade Actividade

Observacoes

12. Que familiar € dependente dos seus cuidados?
10 Avos 20 Pais 30

50 Irmaos 6] Tios 70

Sogros 41

Primos 80

Filhos

Qutro. Qual?2
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Il. Caracterizagao breve da Pessoa Dependente

Solicitam-se entretanto alguns dados sobre a pessoa dependente

13. Qual a sua idade?
14. Sexo: 10M  20F

15. Local de residéncia (freguesia e concelho)2 (F) (C)

16. Qual o seu estado civile
10 Solteiro/a 20 Casado/a 30 Divorciado/a
477 Vidvo/a 50 Unido de facto 6] Outra. Qual?

17. Qual o seu grau de instrucdo / escolaridade? (O mais alto que completou)

11 N&o sabe ler nem escrever

21 Sabe ler e escrever mas ndo completou o ensino bdsico (4° classe)
311 1°Ciclo do ensino bdsico (4° classe)

4[] 2° Ciclo do ensino bdsico (6° ano)

511 3°Ciclo do ensino bdsico (9° ano) ou 5° ano antigo liceu

6 0 Ensino Secunddrio (12° Ano) ou 7° ano do antigo liceu

7 [ Licenciatura

81 Mestrado

9 0 Doutoramento
10 0 Outro. Qual?
-10 NS

18. Qual a sua condicdo perante o tfrabalho? (Ler todas as opgdes)

1] Teve emprego e é reformado/a

20 Teve um frabalho ndo remunerado

3 Nunca trabalhou devido a incapacidade » Questao 21
4[] Teve emprego e é pensionista por invalidez

50 Outrassituacdo. Quale
-100 NS

19. Qual era a sua profissdo / o seu trabalho?

20. Durante quanto tempo trabalhou?

10 Menosde 1 ano
20 Entre 1 e 3 anos

30 Entre 4 e 5 anos

4[] Entre 6 e 10 anos
50 Mais de 10 anos
-1 NS

21. Qual o motivo principal que subjaz & dependéncia?
1 [ Processo geral de envelhecimento (complexidade de causas associadas ¢ idade)
2 0 Doenca Psiquidtrica (doenca mental, deméncias)
311 Doenca fisica / orgénica (cronica, oncoldgica)
4[] Deficiéncia / Incapacidade (congénita, adquirida)
50 Outra. Qual?
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lll. Caracterizagdo breve dos Cuidados

Pede-se neste momento uma breve descricao da sua actividade de cuidar

22. Quais as principais razées/ motivacdes que o/a levaram a ser cuidador/a de alguém dependente.
Assinale em baixo (X).

Razoes /motivacoes para ser cuidador/a informal (X)

1. Modelo tradicional de familia

2. Cultura de solidariedade

3. Normas sociais / pressdo social / nocdo de dever moral

4. Caracteristicas da familia nuclear (estrutura, n.° de elementos, relacionamentos e fase de
desenvolvimento

5. Histéria individual de relacionamento com a pessoa dependente

6. Concepcdo de vida

7. Vontade de auxiliar

8. Motivacdo inconsciente/ instintiva

9. Experiéncias anteriores de cuidar

10. Capacidade e formacdo técnica para cuidar

11. Motivacdo afectiva (sentimento de amor, gratiddo, reciprocidade)

12. Razdes espirituais / religiosas

13. O poder das circunstdncias (ndo haver outra opcdo)

14. Outra. Qual?

23. H& guanto tempo presta cuidados?
100 Menosde 1 ano
20 Entre 1 e 3 anos
301 Enfre 4e5anos
41 Entre 6 e 10 anos
50  Mais de 10 anos
-10 NS

24. Com que frequéncia presta cuidados?
10 Todos os dias
21 Vdarios dias por semana
30  Um dia porsemana
41 Apenas em situacdo de emergéncia ou crise
50 Outro. Qual?
-10 NS

25. Durante quanto fempo por dia presta normalmente cuidados?
10 Contactos pontuais
21 Menos de é horas
30 Entre 6 e 12 horas
41 Entre 12 e 18 horas
501 Mais de 18 horas
10 NS
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26. Que tipo de cuidados presta normalmente e em quais sente maior necessidade de apoio, assumindo
este maior importadncia? Qualifique de acordo com a escala indicada abaixo.

Cvuidados/Apoios prestados
(A frente do tipo de cuidado/apoio
prestado, qualifique)

Nada
Importante/
necessdrio (1)

Pouco
Importante/
necessdrio (2)

Relativamente
Importante/
necessdario (3)

Importante

/ necessArio
(4)

Muito
Importante/
necessdrio (5)

NS
(-1)

Instrumentais

Higiene

Alimentacdo

Fisicos

Vestudrio

Eliminacdo / defecacdo

Mobilizacdo

Terapéuticos

Curativos

Preventivos

Técnicos

Gestdo da medicacdo

IAcompanhamento a
consultas

Qutras

Vigil&ncia

Gestdo financeira

Logistica e manutencdo do
lar

Expressivas

Satisfacdo da vontade

Satisfacdo de necessidades

Conforto

Afectivas

Carinho / afecto

Companheirismo

Distraccdo

Comunicacdo

Individuacdo dos cuidados

Relacionais

Convivio e estimulacdo
social

lll. Percepgao do cuidador informal sobre a actividade de cuidar

Foca-se agora a forma como percebe a sua actividade de cuidar a vdrios niveis

27. Quais as principais necessidades / dificuldades que identifica no acto de cuidar de alguém

dependente? Assinale em baixo (X) as 5 principais.

Principais necessidades / dificuldades sentidas pelo cuidador (X)
1. | Financeiras
2. | Ajudas técnicas
3. | Apoio de profissiondis da saude
4. | Proteccdo, assisténcia e apoio social (ex.: faltas, perda de emprego)
5 Apoio na comunidade (ex.: acesso d informacdo e conhecimento das entidades ou servicos
" | disponiveis)
6. | Tempo de descanso
7. | Tempo para convivio e lazer
8. | Acesso a formacdo para um melhor cuidar
9. | Articulacdo entre entidades / servicos para uma melhor resposta & situacdo de dependéncia
0. Articulacdo entre entidades / servicos para melhor informacdo e apoio & tomada de

decisdo do cuidador

—
J—

Outra. Qual?
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28. Concebe a existéncia de ganhos positivos na actividade de cuidar de alguém dependente?

1.0 Ndo » Questdo 30
2.0Sim

29. Quuais o/as principais potencialidades / ganhos positivos que identifica ao cuidar de alguém

dependente? Assinale em baixo (X) o/as 5 mais importantes.

Potencialidades / Ganhos positivos no cuidar (até 5)

(X)

Descobrir e desenvolver competéncias e capacidades

Sentimento de cumprir com o dever moral

Sentimento de cumprir com o dever de retribuicdo

Melhorar a relacdo, tornd-la mais intima

Sentimento de gratificacdo e auto-realizacdo

Crescimento enquanto Pessoa

Aumento do significado vida

Bem-estar pessoal

DR INON O | (W N =

Outra. Qual?

30. Considera que a actividade de cuidar constitui uma fonte de stress?
1. Ndo » Questao 32
2.0 Sim

31. Quais os aspectos que para si provocam mais stress no cuidar? Assinale em baixo (X) os 5 principais.

Aspectos que provocam mais siress na actividade de cuidar (X)
1. | Cuidados directos, continuos e intensos de vigiléincia e tratamento
2. | Falta de informacgdo acerca das razées da dependéncia
3. | Falta de informacdo sobre como cuidar / fratar / lidar com a dependéncia e o dependente
4. | Sobrecarga de tarefas como cuidador principal
5. | Aumento da responsabilidade como Unico cuidador
6. | Dificuldades relacionais / conflitos familiares
7. | Dificuldade de adaptacdo ds exigéncias do cuidar em termos de Tempo
8. | Dificuldade de adaptacdo ds exigéncias do cuidar em termos de Disponibilidade emocional
9 Dificuldade de adaptacdo das exigéncias do cuidar em termos de competéncias,
" | conhecimentos e capacidades técnicas
0. | Dificuldade de adaptacdo ds exigéncias do cuidar em termos de Recursos econdmicos
1. | Dificuldade de adaptacdo &s exigéncias do cuidar em termos de Recursos/ ajudas técnicas
2. | Dificuldade de adaptacdo ds exigéncias do cuidar em termos de Adaptacdes ambientais
3 Dificuldade de adaptacdo as exigéncias do cuidar em termos de Quebras de rotina didria
" | familiar
4 Dificuldade de adaptacdo as exigéncias do cuidar em termos de Quebras de rotina didria
" | social
5 Dificuldade de adaptacdo as exigéncias do cuidar em termos de Experiéncia pessoal em
" | cuidar
6 Dificuldade de adaptacdo as exigéncias do cuidar em termos de Histéria relacional com o
" | dependente
7. | Outro. Qual?

32. Percebe que hdariscos para o cuidador quando assume cuidar de alguém dependente?
1.0 NGo » Questao 34
2.0 Sim
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33. Quais os principais riscos que percebe no cuidar? Assinale-os em baixo (X).

Principais riscos para o cuidador principal na prestagcao de cuidados

(X)

—_

Sentimentos negativos (culpa, frustracdo, raiva, abandono)

Preocupacdo / tensdo constante

Alguns sintomas psicopatoldgicos ligados ao stress (ansiedade)

Doencas psiquicas (depressdo)

Dificuldades relacionais ( irritabilidade)

Isolamento social

Mudancas na estfrutura familiar (elementos novos, mudanca de papeis)

Riscos Psicossociais

Alteracdo das rotfinas familiares (inseguranca, desorgnizacdo)

O ® NP o g AW

Conflitos familiares

. Outro. Quale

Problemas de sono

Problemas alimentares / digestivos

Fadiga crénica

Alteracodes cardiovasculares

Hipertensdo arterial

Debilidade do sistema imunitdrio

Exposicdo a doencas infecto-contagiosas

Riscos fisioldgicos / orgénicos
O N| O O M| WO N

Outro. Qual?

Faltas de assiduidade ao trabalho com impacto na remuneracdo e na sua
avaliagcdo profissional

Possivel degradacdo das relacdes laborais

Risco potencial de perda de emprego, por despedimento

Riscos socio-
econdmicos

Risco potencial de perda de emprego, por despedir-se

Sobrecarga de encargos financeiros, com o cuidar e as despesas rofineiras

ol O MO

Outro. Qual?

Gerir receios e responsabilidades familiares

Lidar com pessoas vulnerabilizadas

Lidar com a iminéncia de morte do dependente

Ser confrontado com decisdes dificeis e imprevisiveis

O M DN

Riscos
situacionais

Lidar com representacoes cognitivas e sentimentos acerca da doenca/deficiéncia

/ envelhecimento

QOutro. Quale

34.

Considera que assume uma atitude preventiva face a si préprio, adoptando comportamentos de auto-

cuidado?

1.0 Ndo » Questao 36

2.0Sim
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35. Quuais sdo as principais estratégias de auto-cuidado a que recorre? Assinale em baixo (X) na coluna R.

E que outras considera indicadas para si2 Assinale em baixo (X) na coluna l.

Estratégias de auto-cuidado R | I
1. | Desenvolve actividades fora de casa compensadoras (laboral/ lazer)
2. | Pratica actividades recreativas / Desportivas
3. | Faz apelo d experiéncia passada
4. | Procura cenftrar-se nos aspectos positivos do cuidar
5. | Procura activa, espontaneamente e por seus proprios meios (in)formacdo
6. | Procura activa e espontaneamente a ajuda de que necessita (terapéutica, financeira)
7. | Partilha angustias e experiéncias com outros cuidadores informais
8. | Frequenta grupos de auto-ajuda
9. | Procura apoio religioso / espiritual
10. | Arficula os cuidados com entidades / servicos / profissionais da comunidade
B Proqprct manter uma relacdo assertiva com o dependente e restantes elementos
" | familiares
0 Procura manter uma comgpicoc;do positiva/ activa e esponténea com o dependente
" | erestantes elementos familiares
13. | Procura partilhar responsabilidades e tarefas cuidativas com os seus familiares
14. | Procura manter a rotina familiar o mais normal possivel
15. | Outra. Quale

36. Alguma vez sentiu necessidade de apoio
1.0 Nao
2.1 Sim » Questao 37

37. No geral, que recursos habitualmente activa, ou a quem (pessoas / tipo de profissionais / fipo de

servicos) costuma recorrer? Pode assinalar (X) mais que uma opcdo.

Quais sao os recursos que utiliza como cuidador principal

(X)

Rede familiar

Rede social de amigos

Colegas de trabalho

Vizinhos

Rede formal publica de profissionais da salude

Rede formal puUblica de profissionais da seguranca social e do emprego

Servicos / entidades particulares da comunidade orientadas para a sadde

Servicos / entidades particulares da comunidade orientadas para os
servicos domicilidrios

V] O NG A W I

Servicos / entidades ligadas a religido / & espiritualidade

10. | Recorre a Instituicdes particulares de solidariedade social

11. | Outra. Qual?2

12. | Nunca recorre

Sinceros agradecimentos pela sua colaboracdo!
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ANEXO E - Perfis dos cuidadores

Cuidador N.2 27 N.2 10 N.213 N.218 N.2 23
Sexo Feminino Feminino Feminino Masculino Masculino
Idade Inferior a 45 Mais de 65 anos Mais de 65 anos Inferior a 45 Mais de 65 anos
Ha quanto Ha menos de 3 anos Ha mais de 10 anos Entre 4 a 5 anos Ha mais de 10 anos Ha mais de 10 anos
tempo cuida
Estado civil Solteira Vildva Casada Solteiro Casado
Recursos / Algum apoio dairma e do Sem apoio Com apoio domicilidrio da Sem apoio Partilha os cuidados com a
apoios Centro de Dia da Misericordia de Tondela e esposa.
Misericordia de Tondela algum apoio dos netos.
Pessoa Mae Filho Esposo Mae Filho
dependente
Idade Mais de 65 anos De 35 a 44 anos Mais de 65 anos Mais de 65 anos Menos de 35 anos
Tipo de Doenca Psiquiatrica Doenca Organica Doenca Organica Envelhecimento Deficiéncia
dependéncia
Sintese Situacdo em que a pessoa A pessoa dependente faz Cuidadora com Paramiloidose Cuidador solteiro, sem Cuidador casado que partilha

dependente faz parte do
nucleo familiar da filha
solteira, que consegue algum
apoio da irma casada com dois
filhos a cargo, residente num
Concelho proximo (Oliveira de
Frades) e recorre actualmente
ao Centro de Dia que garante
0 acompanhamento diurno,
de lazer e a algumas
consultas, as refei¢ées, com
excepcao do jantar, e a
gestdo/ administragdo da
medicagdo. A gestdo do lar e
gestdo financeira ficam a
cargo da cuidadora. A pessoa
revela-se relativamente
dependente

parte do nucleo familiar do
cuidador. Nasceu com um
grave problema organico
gue culminou em diversos
problemas de saude e em
cegueira total, actualmente
também com o diagndstico
de doenga psiquiatrica e
disquinésia tardia. Trata-se
de uma pessoa totalmente
dependente, socialmente
isolada. Possui a
licenciatura em Direito
gragas ao
acompanhamento e
presenca da mae em todo
0 seu percurso académico.

desloca-se em cadeira de rodas,
procura o maximo de
autonomia na lida da casa, gere
o lar e as finangas do casal e
cuida do esposo com Doenca de
Parkinson. Este, devido a
propria doenca, tem periodos
de dependéncia relativa e de
dependéncia total. Tém apoio
domiciliario diario ao nivel das
refeicdes e uma vez por semana
na limpeza do Lar. Também a
filha do casal, residente na casa
de cima, pelas mesmas razdes
da mae, se encontra em cadeira
de rodas. Os netos acabam por
ser um apoio importante nesta
casa.

familia préxima, com a
pessoa dependente no seu
nucleo familiar, ja com
grande perda de
autonomia a varios niveis.
Responsabiliza-se por gerir
o lar, pela gestao financeira
e por cuidar da mae
(higiene, alimentacao,
vestuario).

Sem apoio familiar, conta
com o apoio domiciliario da
Misericérdia de Tondela.

com a esposa o cuidado de
um filho portador de
deficiéncia restritiva em
termos de autocuidado
(higiene, alimentagdo,
saude), sociabilizacdo,
educacdo, aprendizagem e
no desempenho de uma
profissdo que lhe garanta
meios de subsisténcia
proprios. Como tal,
relativamente dependente
dos progenitores ao nivel
das actividades de vida
diarias. Sem apoios formais.




ANEXO F — Guido de entrevista



[ FEUC  FACULDADE DE ECONOMIA
UNIVZRSIDADE DE COIMBRA d

FACULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO

mestrado em intervengao social, inovagao e empreendorismc UNIVERSIDADE DE COIMBRA

“O Olhar dos e pelos Cuidadores”

Entrevista a Cuidadores Informais N2,

GUIAO DE ENTREVISTA

O Cuidar na perspectiva do/a Cuidador/a

I°- O Processo de cuidar: as rotinas, as fransicoes e ajustes, os impactos na vida do cuidador

1. Enquanto cuidador/a, pedia que expusesse um pouco da sua histéria e experiéncia
pessoal, que falasse da sua rotina actual na prestacdo de cuidados.
2. Na prestacdo de cuidados, que momentos significativos de mudanca e/ ou ajustes
identifica?
e O que mudou / gjustou?
e O gue sentiu? O que pensou? Ecomo lidou com asituagcdo?

3. Quais os principais impactos que o cuidar imprimiu na sua vida.

lI°- Os Apoios no Cuidar

4. No concelho de Tondela, considerando a sua situacdo de cuidador/a:
e Recorreu ou recorre a algum apoio especifico?
e Reconhece algum apoio que deveria existir para além dos j& existentes ou que

deveria melhorar?

llI°- O Futuro do cuidar: expectativas, receios, estratégias

5. Como encara o futuro, em relagcdo com o cuidar (perspectivas, receios, estratégias)

Data: / /

Hora aproximada: h m

Notas da entrevista:
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Idade dos Cuidadores
Idade N.° %
<35 1 3,84%

35-44 3 11,54%

45 - 54 7 26,92%

55 - 64 6 23,08%

> 65 9 34,62%
Total: 26 Cuidadores inquiridos

Tabelan.1

Nivel de Escolaridade do Cuidador N.° %
N&o sabe ler nem escrever 0 0,00%
Sabe ler e escrever, mas ndo completou o ensino basico 0 0,00%
42 classe / 1° CEB 8 30,77%
6°ano / 2° CEB 3 11,54%
9%ano / 3° CEB / antigo 5° ano 5 19,23%
12° ano /Ensino Secundario/ antigo 7° ano 3 11,54%
Licenciatura 4 15,38%
Mestrado 0 0,00%
Doutoramento 0 0,00%
Outro 3 11,54%
Né&o sabe 0 0,00%

Total: 26 cuidadores respondentes

Tabelan. 2




Situacéo Profissional do Cuidador

Condicéo perante o trabalho Tempo de trabalho
Condigéo % N o | anos | anos | anos | 10 anos sabel T°%
Tem Emprego 34,62% 9 1 0 0 0 8 0 9
Trabalho ndo remunerado 11,53% | 3 0 0 0 0 3 0 3
Procura 1° emprego 0,00% 0 0 0 0 0 0 0 0
Perdeu o emprego 3,85% 1 0 0 0 1 0 0 1
Deixou 0 emprego 3,85% 1 0 0 0 0 1 0 1
Estuda 0,00% 0 0 0 0 0 0 0 0
Trabalha e estuda 0,00% 0 0 0 0 0 0 0 0
Reformado/a 42,30% | 11 0 0 0 0 11 0| 11
Pensionista 3,85% 1

Outra situacao 0,00% 0 0 0 0 0 0 0 0
Néo sabe 0,00% 0 0 0 0 0 0 0 0

Total: 26 cuidadores respondentes Total: 25 cuidadores respondentes

Condicéo do Cuidador na profissdo principal
Trabalhador % N.© Profisséo N.°

Patrdo com empregados ao servico 0,000 | O 0
Trabalhador por conta propria 8,34% 1 Lojista / comerciante 1
Educador/a de Infancia 1
Psicélogo/a 1
Assistente Administrativo/a 2
Trabalhador por conta de outrem 66,66% | 8 Assistente Técnico/a 1
Assistente Operacional 1
Tipografo/a 1
Doméstica 1
Trabalhador familiar ndo remunerado 25,00% | 3 Doméstica 3
Outra situacéo 0,00% | O 0
Né&o sabe 0,00% 0 0
Total 100% 12 12

Tabelan.t3




Caracterizacéo do agregado / nucleo Dependente
familiar do Cuidador
N.° de Relagdes Cuidador | No nacleo | Fora do Motivo da
elementos familiares Principal nacleo dependéncia
predominantes
Deficiéncia 2
Mée | 4 @ Filho | 4 D. Fisica 1
D. Psiquiatrica | 1
Relagdo parental Varios factores | 1
filial Filha | 2 | Méae | 2 ligados a idade
2 e
Elemento 11 : D', I?S|qU|atr|ca L
s Filho | 1 | Mé& |1 Varios factores | 1
ligados a idade
Relacéo conjugal Esposal 2 | Esposo| 2 D. Fisica 2
Relacédo Fraternal Irmdo | 1 Irmdo @ 1 | Varios factores | 1
ligados & idade
Relacdo Parental Filha | 1 Mae |1 D. Fisica 1
Relacdo Parental Filha | 1 Maée | 1 D. Fisica 1
filial
Relacéo Parental Filha | 1| Méae |1 Deficiéncia 1
Varios factores | 1
3 < Filha | 2 | Méae | 2 ligados a idade
Elemento 8 Relacéo Parental D. Fisica 1
> Mée | 2 E::Eg i Deficiéncia 2
Relacéo conjugal Esposal 1 | Esposol 1 D. Psiquiatrica | 1
Relacdo Fraternal Irmio | 1 mi | 1 \(érios fggtores 1
ligados a idade
4 < Made | 1  Filha 1 Deficiéncia 1
Relacéo Parental x P
Elemento| 3 filial Filha | 2 Mée | 1 Varios factores 5
S Pai | 1 ligados a idade
5 2 Relacéo Parental Filha | 2 | Méae | 2 D. Psiquitrica | 2
Elemento filial
S
Elemento 1 REAGEOParental |y WEMES TSHIIES | g
s filial ligados & idade
7 «
Elemento 1 Rela(;a]lcciJ"F;:lirental Mé | 1 | Filho | 1 Deficiéncia 1
S

Total: 26 cuidadores respondentes

Tabelan.t 4




35 - 44
45 - 54
55 - 64

Menos de 35

65 ou mais

N.°

17
Total: 26 inquéritos

Idade dos Dependentes

19,23%
3,85%
7,69%
3,85%
65,38%

%

Tabelan.5

Nivel de Escolaridade do Dependente

Nivel de escolaridade N.° %

N&o sabe ler nem escrever 9 34,62%
Sabe ler e escrever, mas ndo completou o ensino basico 4 15,38%
42 classe / 1° CEB 6 23,07%
6° ano / 2° CEB 1 3,85%
9°ano / 3° CEB / antigo 5° ano 3 11,53%
12° ano /Ensino Secundario/ antigo 7° ano 1 3,85%
Licenciatura 1 3,85%
Mestrado 0 0,00%
Doutoramento 0 0,00%
Outro 1 3,85%
N&o sabe 0 0,00%

Total: 26 inquéritos

Tabelan.°6

Situacéo Profissional do Dependente

Condicao perante o trabalho

Tempo de trabalho

Menos .
Condicéo % N.° | del la3 | 4a5 6210 Mais deNélo sabe
ano | &nos | anos | anos 10 anos

Teve emprego e é reformado 42,30% | 11 0 0 0 0 9 2
Teve um trabalho néo remunerado 23,08% | 6 0 0 0 0 4 2
Nunca trabalhou devido a incapacidade | 23,08% | 6
Teve emprego e é pensionista por
invalidez 385% | 1 0 0 0 0 0 1
Outra situacdo 769% | 2
Né&o sabe 0,00 | 0 0 0 0 0 0

Total: 26 inquéritos

Total: 18 inquéritos

Tabelan.t7



Nivel de Importancia / Necessidade
Cuidados/ Apoios prestados Nada | Pouco | Relativa | Importante | Muito | N&o sabe
Higiene 6 2 2 4 10 2
Alimentacéo 9 1 4 4 8 0
Vestuario 6 1 6 7 6 0
Eliminag&o 10 1 1 1 6 7
Mobilizacéo 8 1 4 3 7 3
Terapéuticos 5 0 4 2 9 6
Curativos 13 0 3 1 3 6
Preventivos 10 0 2 2 7 5
Gestdo da medicacéo 7 1 1 8 9 0
Acompanhamento a consultas 2 0 2 8 14 0
Vigilancia 5 1 4 6 10 0
Gestao financeira 6 0 2 8 9 1
Manutengdo do Lar 4 2 6 1 9 4
Satisfacdo da vontade 7 0 3 6 6 4
Satisfacdo de necessidades 5 0 3 7 11 0
Conforto 5 1 2 2 15 1
Carinho/ Afecto 5 1 1 3 16 0
Companheirismo 6 0 2 4 11 3
Distraccao 6 0 3 6 8 3
Comunicacdo 4 0 4 8 8 2
ndividuacdo dos cuidados 7 1 5 2 7 4
Convivio 4 0 4 7 8 3
Tabelan.8

Razdes / Motivacdes para ser Cuidador % N.°

Modelo tradicional de familia 65,38% | 17

Cultura de solidariedade 38,46% | 10
Normas sociais / pressdo social / nocdo de dever moral 26,92% | 7
Caracteristicas da familia nuclear 3,85% 1
Historia individual de relacionamento com a pessoa dependente | 42,31% | 11
Concepcéo de vida 23,08% | 6
Vontade de auxiliar 26,92% | 7
Motivagao inconsciente/ instintiva 26,92% | 7
Experiéncias anteriores de cuidar 0,00% 0
Capacidade e formacdo técnica para cuidar 0,00% 0
Motivacdao afectiva 92,31% @ 24
Razdes espirituais / religiosas 23,08% | 6
O poder das circunstancias 23,08% | 6
Outra 0,00% 0

Tabelan.9




O Cuidador presta cuidados

. P Durante quanto
Ha quanto tempo N.° % Com que Frequéncia N.° % tempo por dia N.° %
Menos de 1 ano 2 7,69% Todos os dias 22 84,62%| Contactos pontuais 6  23,08%
Entrele3anos 5  19,23% |Vérios dias por semana 2  7,69% | Menosde6horas 5 19,23%
Entre 4 e 5 anos 1 3,85% Um dia por semana 0 0,006 | Entre6el12horas 0  0,00%
Entre6e10anos 7 26,920 |APenasemsituagdode o500 Frie 12018 horas 7 26,92%
emergencia ou Crise
Mais de 10 anos 11  42,31% Outro 2  7,69% | Mais de 18 horas 7 26,92%
N&o Sabe 0 0,00% Né&o sabe 0 0,00% Né&o sabe 1 385%
Tabelan.® 10
Principais necessidades / dificuldades sentidas pelo cuidador N.° %
Financeiras 11| 42,31%
Ajudas técnicas 6 23,08%
Apoio de profissionais da saude 18 | 69,23%
Proteccdo, assisténcia e apoio social 7 | 26,92%
Apoio na comunidade 11| 42,31%
Tempo de descanso 19 | 73,08%
Tempo para convivio e lazer 18 | 69,23%
Acesso a formacdo para um melhor cuidar 19 | 73,08%
Articulacdo entre entidades / servicos para uma melhor resposta a situacao de 0
A 14 | 53,85%
dependéncia
Articulacdo entre entidades / servigos para melhor informacéo e apoio a
- . 4 | 15,38%
tomada de decisdo do cuidador
Outra 6 | 23,08%
Tabelan. 11
Perspectiva do cuidador relativa a Prestacdo de cuidados
Sim % Nao %
Concebe a existéncia de ganhos positivos 24 92,31% 2 7,69%
Considera ser fonte de stress 23 88,46% 3 11,54%
Percebe que ha riscos 19 73,08% 7 26,92%
Assume uma atitude auto-preventiva 17 65,38% 9 34,62%
Alguma vez sentiu necessidade de apoio 24 92,31% 2 7,69%

Tabelan.° 12




Potencialidades / Ganhos positivos identificados pelos cuidadores
24 Cuidadores responderam N.© %
Descobrir e desenvolver competéncias e capacidades 11 |45,83%
Sentimento de cumprir com o dever moral 16 |66,67%
Sentimento de cumprir com o dever de retribuicdo 11 |45,83%
Melhorar a relagdo, torn-la mais intima 11 |45,83%
Sentimento de gratificacdo e auto-realizacéo 18 |75,00%
Crescimento enquanto Pessoa 16 |66,67%
Aumento do significado vida 20 |83,33%
Bem-estar pessoal 16 |66,67%
Outra 1 | 417%
Tabelan. 13
Aspectos que provocam mais stress na actividade de cuidar
23 Cuidadores responderam N %
Cuidados directos, continuos e intensos de vigilancia e tratamento 11 1 47,83%
Falta de informacdo acerca das razdes da dependéncia 1 4,35%
Falta de informacéo sobre como cuidar / tratar / lidar com a dependéncia e 3 13.04%
0 dependente
Sobrecarga de tarefas como cuidador principal 18 | 78,86%
Aumento da responsabilidade como Unico cuidador 18 | 78,86%
Dificuldades relacionais / conflitos familiares 8 34,78%
Dificuldade de adaptacéo as exigéncias do cuidar em termos de Tempo 9 139,13%
Dificuldade de adaptagdo ... em termos de Disponibilidade emocional 10 | 43,48%
D,iﬁc_:uldade ... em termos de competéncias, conhecimentos e capacidades 6 | 26,09%
técnicas
Dificuldade ... em termos de Recursos econémicos 6 | 26,09%
Dificuldade ... em termos de Recursos/ ajudas técnicas 4 17,39%
Dificuldade ... em termos de Adaptacdes ambientais 1 | 4,35%
Dificuldade ... em termos de Quebras de rotina diaria familiar 6 |26,09%
Dificuldade ... em termos de Quebras de rotina diaria social 8 |34,78%
Dificuldade ... em termos de Experiéncia pessoal em cuidar 2 | 8,70%
Dificuldade ... em termos de Historia relacional com o dependente 2 | 8,70%
Outro 2 | 8,70%

Tabelan.° 14




Principais riscos para o cuidador principal na prestacao de cuidados

19 Cuidadores responderam N.° %
Sentimentos negativos 2 10,53%
Preocupacio / tensdo constante 16 | 84,21%
2 Alguns sintomas psicopatoldgicos ligados ao stress 15 | 78,95%
g Doengas psiquicas (depresséo) 5 26,31%
A
8 Dificuldades relacionais (irritabilidade) 7 36,84%
§ Isolamento social 8 42,10%
§ Mudangas na estrutura familiar 2 10,53%
2 Alteracdo das rotinas familiares (inseguranca, desorganizacéo) 8 42,10%
Conflitos familiares 3 15,79%
Outro 1 5,26%
Problemas de sono 13 68,42%
g Problemas alimentares / digestivos 6 | 31,58%
:% g Fadiga crdnica 10 52,63%
E ;é Alteracdes cardiovasculares 6 | 31,58%
Lé g’ Hipertenséo arterial 7 36,84%
2 Debilidade do sistema imunitario 4 | 21,05%
- Exposicdo a doencas infecto-contagiosas 0 0,00%
Outro 0 0,00%
. Faltas de assiduidade (impacto na remunerago e na avaliagdo profissional) 3 15,79%
:é é P?ssivel degr.ada(;ﬁo das relacdes laborais . 2 10,53%
25 Risco potencial de perda de emprego, por despedimento 2 10,53%
%’ 8 Risco potencial de perda de emprego, por despedir-se 0 0,00%
obrecarga de encargos financeiros, com o cuidar e as despesas rotineiras 15 | 78,95%
Outro 1 5,26%
» Gerir receios e responsabilidades familiares 36,84%
g Lidar com pessoas vulnerabilizadas 47,37%
S Lidar com a iminéncia de morte do dependente 42,10%
'zn: Ser confrontado com decisGes dificeis e imprevisiveis 11 | 57,89%
S Lidar com representaces cognitivas e sentimentos sobre a dependéncia 9 47,37%
©  |outro 3 | 1574%

Tabela n.° 15




Estratégias de auto-cuidado A que Indicadas
recorre
18 Cuidadores responderam N° % N.| %
Desenvolve actividades fora de casa compensadoras 7 | 3889% | 3 | 16,67%
Pratica actividades recreativas / Desportivas 3] 16,67% | 2 | 11,11%
Faz apelo a experiéncia passada 3] 1667% | O 0,00%
Procura centrar-se nos aspectos positivos do cuidar 11 6111% | 2 | 11,11%
Procura activa, espontaneamente e por seus préprios meios (in)formacédo 6 | 33,33% | 3 | 16,67%
Procura activa e espontaneamente a ajuda de que necessita 7 | 3889% | O 0,00%
Partilha angustias e experiéncias com outros cuidadores informais 9 | 50,0006 | 4 | 22,22%
Frequenta grupos de auto-ajuda 0 0,00% 2 | 11,11%
Procura apoio religioso / espiritual 7 | 38,89% 1 5,56%
Avrticula os cuidados com entidades / servigos / profissionais da comunidade 8 | 44,44% 1 5,56%
Procura uma relagdo assertiva com o dependente e restantes elementos familiares 12 | 66,67% 1 5,56%
Procura comunicacdo positiva/ activa e espontanea com dependente e familiares 10 | 5556% | 2 | 11,11%
Procura partilhar responsabilidades e tarefas cuidativas com os seus familiares 10 | 55,56% 1 5,56%
Procura manter a rotina familiar o mais normal possivel 13| 72,22% 1 5,56%
Outra 0 0,00% 0 0,00%
Tabela n.° 16
Recursos activados pelos cuidadores
25 Cuidadores responderam N.°| 9%
Rede familiar 17 | 68,00%
Rede social de amigos 7 |28,00%
Colegas de trabalho 2 | 8,00%
Vizinhos 13 |52,00%
Rede formal pablica de profissionais da satde 13 |52,00%
Rede formal pablica de profissionais da seguranca social e do emprego 2 | 8,00%
Servicos / entidades particulares da comunidade orientadas para a satde 5 [20,00%
Servicos / entidades particulares da comunidade orientadas para 0s 5 |20.00%
servigos domicilidrios ’
Servigos / entidades ligadas a religido / a espiritualidade 10 | 40,00%
Recorre a Instituicdes particulares de solidariedade social 12 | 48,00%
Outra 5 [20,00%
Nunca recorre 0 | 0,00%

Tabelan.t17




ANEXO H - Transcrigao das entrevistas



ANEXO H - Transcricdo das entrevistas

Guiao

Entrevistan.t 1

Entrevista n.® 2

Entrevistan.’ 3

Processo

C1: As decisdes é que complicavam mais a coisa. E
que, é assim, durante algum tempo ela achava-se
capaz ou queria ser capaz de tomar decisbes e de
fazer coisas que ja ndo, ou para as quais ja ndo
tinha capacidades. Mas depois outras que até tem,
faz ... faz cair nos outros, faz depender dos outros
as coisas que é preciso fazer. Passa um bocado por
ai! Se os outros fizerem por ela ... melhor ainda! E
neste momento, isso chegou a um ponto de ... de
..., mais extremo, pronto. Porque de facto, ela neste
momento acha que 0s outros é que tém de fazer
tudo por ela! E ela ndo faz esforgo por ... (...) uma
pessoa confronta-se com estas coisas que ... que a
gente tenta fazer aquilo que pode e ela ndo faz
nada. A gente tenta fazer mais um bocadinho, ela
continua a ndo fazer nada e isto acaba por ser
frustrante para qualquer pessoa que estd a tentar
ajudar e ... Vejo a minha irmd, vem e faz o que
pode e quando é preciso. Se ela fica pior por
alguma razdo, como ha um més atras ou ... ha duas
semanas em que esteve outra vez internada e ndo
sei qué. E ai a minha irma estd muito mais presente,
porque é uma coisa que de facto, requer mais a
presenca dela e ndo sei qué. Mas, de facto,
enquanto ela estd aqui em casa, ndo ha ... ndo ha a
necessidade de uma pessoa vir cd sequer uma vez
por semana. Porque ndo ha! E o vir sé para ela
fazer queixas e para dizer que nao esta bem e isto
ou aquilo, ou aqueloutro. “Ai passei muito mal a
noite, ai ndo sei qué!”. E pronto. E se calhar, as
vezes, uma pessoa nao ... Acaba por ndo querer se
confrontar tanto com isso, porque ja sabe o que
vem aqui fazer e pronto. (...) Porque depois tem
essa caracteristica em termos de personalidade. Que
é, quando encasqueta que ndo é capaz de fazer

C2: Foi uma conquista e depois aquela derrota, ndo
é!? A gente, ele ia comecar a trabalhar e logo
aquelas disquinésias. Pois ele estava, ele estava
bem. Ele s6 quando comegou ... foi depois da
operagdo. Ele foi operado, ja eu estava aqui na
biblioteca. Ele foi operado, comegcou a sentir
aquelas coisas, foi logo ao principio do trabalho. E
depois da operacdo, comegou com aquelas
disquinésias ... A partir dai foi o descalabro. Ele
costuma ouvir um bocadinho de radio, desliga-se do
radio. As revistas, ele gosta muito de ler as revistas
que ele recebe. Ele recebe da biblioteca nacional
que eu Ihe mando vir, as revistas todas. Nessas
alturas, as revistas ficam todas rasgadas, é uma
folha para ali... Ele tenta ler, mas ndo consegue
conciliar, fica tudo num desalinho. Um desalinho
na cabeca dele e depois em tudo, ndo é!? Nao
consegue ouvir as coisas na televisdo. Diz que na
televisdo esta tudo ao contrério, estdo a dar noticias
contrérias. Tudo, pronto! Nessas alturas ele fica
neste, neste descalabro mesmo completo. E eu
também um pouco, porque de noite ele ndo
consegue dormir nada e eu acabo por estar ali a dar-
lhe apoio e ele ... essas coisas todas. Também ndo
descanso, pronto! Nesse sentido ... as necessidades
basicas eu vou aguentando, enquanto eu também
tenho saude. (...) J& vou sentindo, sim, sim!
Algumas vezes, as dificuldades e isso tudo. Porque
claro, eu ndo tenho empregada, nem nada. Sou eu
que faco tudo na minha casa, ndo é!? E entdo, eh ...
pronto. Mas por enquanto, Deus tem estado mais ou
menos. Embora ja me tenham dado alguns achaques
mas tenho conseguido.

C2: Teve uma altura qualquer que nem conseguia,
de ficarem os dedos dormentes que nem sequer

C3: [O diagnéstico de Parkinson foi] Ai ha uns ...
14, 15 anos! Ai tinha os seus momentos como
agora. J& havia aquela fase em que ele ficava todo
“encarquilhado” e entdo eu pegava-lhe assim as
minhas costas e mudava-o. N&o tinha ca cadeira de
rodas, ndo tinha ca nada, ndo é!? Agora tenho, mas
na altura ndo tinha. Andava na ideia de comprar
uma, pronto, ndo pensava que ndo viria a andar.
Nessa altura foi assim um bocado chato. Agora, ja
hd bocado estava debaixo dos qiwis, foi sO 14 ir
busca-lo. Um empurréo de ca e de la e trago-o para
ali. (...)

C3: [Quanto ao comércio proprio] Ainda ia. Pouco,
mas ainda fa. A filha estava a tomar conta do
negdcio e ele ainda ia ajudar. (...)

C3: Eu ndo houve médico nenhum que eu nao
corresse. Até de podologia e tudo mais, porque eu
... pensavam que era dos pés. Nao houve nenhum
que detectasse o que era! S6 depois da filha chegar
ao ponto que chegou, de lhe cortarem um dedo e de
Ihe fazerem exames, 0 médico em Viseu. Quando
ela foi para |4, era véspera de Natal e eu estava ja
no Norte, em casa do meu filho a preparar o Natal.
Tinha la bacalhau demolhado e tudo. Eu ai
telefonei-lhe, “entdo oh filha como é?”. “Oh maie
estou s6 a fechar a porta do negécio, vou ao
hospital ver o que €.” Do hospital, mandaram-na
para Viseu. Em Viseu o Dr. Disse-lhe logo que lhe
fa tirar o dedo, se ela sabia 0 que era esta doenca,
assim e assim, que temos. E ela respondeu-lhe: “O
que ¢ isso sr. Dr.? Eu ndo conhego.” Pois nao!
Nunca ninguém nos tinha dito, E isto! Nem a mim,
pronto. Depois, como ninguém sabia 0 que era,
quando ela ... quando ela ficou 14, em Viseu logo
em 2008, 2009!? N&o, sete para oito. Entdo eu vim




alguma coisa, quando ndo lhe proporcionam a
solugdo para esse problema, chaga toda a gente até
... Até conseguir. (...) Porque ndo da para nds, que
estamos longe, estarmos a levar a toda a hora com
telefonemas: “ai porque agora estou muito mal
tenho de ir para o hospital”, “ai porque ndo sei qué
e porque se ndo vem ninguém para aqui dormir
comigo entdo vou para o lar que no lar é que eu
estou bem!”

C1: Eu acho que aqui ainda se tem muito aquele
espirito de que... de que ... A familia tem que
cuidar das pessoas a partir... Os pais tiveram o0s
filhos e entdo depois os filhos... Em termos da
comunidade, as pessoas € dbvio que pensam que ...
acham sempre que ... Que as pessoas tém de
assumir cuidar dela e porque, se somos filhas,
temos de fazer e temos de acontecer. E tudo, e tudo
e tudo. E eu, pessoalmente ndo acho. Acho que ha
um limite para tudo. Enquanto se puder fazer, faz-
se. E depois, a partir do momento em que as
préprias pessoas nao colaboram, ndo ajudam
também... Acho que as pessoas também ndo podem
... Deixar de ter a sua vida e...e...e passar por
dificuldades para ..., por muito que nos custe! Néo
€? Porque, ndo é o facto de...de... de uma mie
criar um filho que depois .... Acho que ¢ assim,
uma pessoa quando tem um filho, tem-no ou deve-o
ter por gosto. E ndo para depois cobrar o té-lo tido e
0 té-lo criado. Isso é dizer: “Eu agora criei-te, agora
tu tens que cuidar de mim”. Eu ndo estou a dizer
gue a minha méde faca isto. Ou seja, que o espirito
dela seja este, porque isso nédo acho.

C1: Foi da condug@o e foi do dinheiro que ela ... Ai
sim, isso eram coisas que ela ja ndo tinha
capacidades para... Ela conduzia, mas ja fazia
muita porcaria quando conduzia. Batia muito nos
outros carros e coisas assim. E, pronto! Depois néo
tinha a nocdo do dinheiro que gastava e de tudo.

conseguia ler. Agora, gracas a Deus estd melhor
disso, ja consegue ler quando estd melhor. Perdeu a
sensibilidade sim, perdeu nos bragos! Eram os
bracos, era naquele brago, o brago direito. Tanto
que ele esta todo negro. Ele rebola-se entdo naquela
parte dos cotovelos e também nas pernas. Aquilo é
... pronto. E ¢é so pele e osso! Ele ficou so pele e
0sso, ndo é!? Ele foi emagrecendo. Com essa
questdo da Tiroide e tudo, nem sei. Isto foi ...
pronto. Ele era forte, ficou mesmo magrinho, a
pesar 48Kg, portanto ta a ver. Ele pesava, pesou
quase 70Kg. (...) Mas foi também das disquinésias,
aqueles movimentos do corpo, 0os musculos foram
enfraquecendo também muito e ele também muito
deitado porque ndo conseguia estar de outra forma.
C2: Depois fui a Coimbra com ele. “Olhe ele vai
perder a vista, portanto a sr.2 agora opta, ou vai para
Braille ja e acaba por perder ou entdo continua a ir
com lentes e com isto e com aquilo e ndo passa da
cepa torta e acaba por perder na mesma.” (...)
Entdo se é assim, vamos, vamos mesmo para 0
Braille.

C2: Fomos os dois para Coimbra e ficaram, 0 mais
novito, ndo é. Coitadito ele era, ainda no outro dia
estava a ver fotografias e ele sempre muito tristito,
porque ele era muito agarrado a mim. (...) Mas o
pai, ele gostava dele, andava com o pai sempre para
todo o lado.

C2: Estava nas aulas, passava-lhe as aulas. Tudo. E
lia-Ihe as aulas. Ao principio eu nem sabia como é
que havia de fazer. Entdo, comecei por ele trazia as
gravacOes. Ele gravava as aulas, ndo é!? E depois
trazia-as para casa e eu punha o gravador e tal e
ouviamos as aulas. Pronto ele ouvia, eu ditava. (...)
E entdo comecei, comecei a pensar e é assim, vou
comegar a passar as aulas. Cada cassete por si! (...)
E entdo isso foi um trabalho esgotante porque eu,
eu durante o dia ia para a escola e ia busca-lo e

logo de imediato para baixo. “Oh filho, eu vou para
baixo, porque a mana esta no hospital.” E ele: “Nao
saem de casa, sem eu chegar ai mais a minha
mulher.” Entdo veio ele a conduzir a carrinha dele e
o filho conduziu o meu carro. N&o deixaram a gente
vir a conduzir. (...) Naquela altura quando vi a
minha filha, eu disse logo, ela ndo esta nada bem. A
minha filha fez logo uma infeccdo muito grande.
Ela tinha a cara toda, parecia sei la o qué. Ela
esteve la internada ndo sei quanto tempo. As fases
da vida por que a gente passa, custa um bocadito a
enfrentar. Levamos assim uns pontapés de vez em
quando. (...) Pois, porque ela tinha precisamente os
mesmos sintomas que eu tinha. (...) Portanto, nessa
altura eu néo tinha hipdtese. Depois mandaram-me
fazer testes também ali e deu positivo!

C3: A gente tem de se orientar mesmo, porque é
assim. O que é que eu vou dizer? Ndo quero isto!
N&o vou dizer! Temos que enfrentd-lo! (...) E 14
vou fazendo a vidinha. Estender roupas, apanhar
roupas, depois passa-las a ferro. Faco, vou fazendo.
Tenho uma méquina dela ali j& lavada, t4 ali outra
para lavar. Tudo, tudo! Eu gosto. Eu gosto da
minha lida. Gosto e é continuar enquanto eu puder.
Também para ndo estar parada. Porque estar parada
é muito mau. Ndo me sinto bem. Cé& a pensar em
tolices. Como se costuma dizer, s6 pensa tolices.
C3: A primeira... isso ja estaval A primeira
mudanca foi o0 meu filho querer me levar para ao pé
dele, porque no Porto havia ndo sei qué e ndo sei
gue mais. H4 la muita coisa, mas nao era aquilo que
eu idealizava. Porque eu pensava que ia e que isto
melhorava alguma coisa. N&o melhorei nada, pelo
contrario. Tinha aquela esperanca de ... Nao valeu
a pena, mas pronto, estive 14 ano e meio ao pé dele.
E ele ia aqui e acola, andava sempre comigo para
aqui e para além, mesmo com o pai. O pai meteu-o
no Hospital Pedro Hispano devido a doenca dele,




(...) Ela achava que sim, que conseguia, que fazia
e que acontecia. Foi a muito custo mas teve que ...
Demorou muito tempo a aceitar! Porque passou
muito tempo a achar que “estdo-me a tirar 0 meu
carro, estdo-me a tirar o meu dinheiro, porque as
coisas sdo minhas e eu ndo posso fazer e ndo me
deixam fazer e isto ou aquilo”, sem ser capaz de
admitir que “Ok, nao! Estdo a fazer isto porque eu
j& ndo tenho capacidade para o fazer”. E durante
muito tempo ... a reac¢do era esta. Ainda agora,
volta meia volta! Com o carro nem tanto, mas com
o dinheiro, volta meia volta, tem 0s seus acessos de
“Ai o dinheiro é meu, posso fazer o que eu quiser
com ele”. Mas agora ja tem a nogdo que ndo ...
Porque se gasta X ou y e ndo consegue explicar
onde é que o gastou!? Nao consegue ter a no¢do do
qué que fez ao dinheiro!? E nem nds! Mas pronto,
agora olha ja ndo étanto e ...

C1: No ano passado esteve em coma uns tempos,
um més para ai. E tem um problema fisico de facto,
que a deixa mais debilitada, ou ndo. Isso depois
tendo em conta o estado psicolégico dela, ndo
conseguimos perceber muito bem ... E isso ... se
calhar a nossa divida aqui estd. Alguém que ndo
tivesse o espirito assim, de se deixar ir abaixo como
ela! Se calhar, conseguia levar uma vida mais
normal do que ela. E ela, neste momento, perante
isso ... isso acaba por ser uma desculpa para ...
(...) Para ainda mais se deixar ... “Eu agora tenho
isto! Eu agora ¢ que estou a morrer!” Esta sempre
para morrer e ndao consegue fazer nada. ‘“Nao
consigo e ndo fago!” E ... pronto, ndo sai de casa e
ndo dorme sozinha! N&o nada, ndo faz nada.

C1: Entretanto vou-me eu embora e ... pronto, ela
tem muito aquela coisa de “Ai minha filha ndo estas
ca! Nao estéds cd, nao estas ca!” Mas, depois acaba
por ser um bocado assim, desde que ela tenha as
coisas conforme ela quer, ela depois também, se for

levé-lo & faculdade e tal. E depois a noite, tinha de
aproveitar a noite sem dormir, para lhe passar
textualmente as cassetes. E as cassetes eram horas,
e horas, e horas (...) Depois os meus filhos
estudavam, depois mais tarde eles foram para la
também. Eles foram para a faculdade e as vezes iam
la ter e “Oh mae tu ainda estés acordadal!?

C2: Ele as vezes, vamos |4 ver, ele as vezes na
faculdade eu notava. Quando ele ele entrou
algumas fases em euforia, naquelas coisas da
gueima das fitas, quando era os cortejos. Ele queria
ir e alinhar nisso tudo. Eu ai, eu ficava doente.
Todas as vezes que vinha uma queima eu ficava
doente. Porque ele queria alinhar naquilo tudo. Eu
aluguei uma casa mesmo perto da Sé Velha que era
para ele, uma casa até pronto sem condicdes
nenhumas. Mas era 0 Unico sitio onde eu podia
ficar, eh eh, de maneira a ficar mais descansada e
ele poder ir para a faculdade aquele bocadinho
sozinho. Ele as vezes ia, outras vezes até era um
arrumador dos carros que o encaminhava até ali e
tal. E pronto, e comecou assim a fazer. Ah, e entdo
uma altura qualquer que foi uma serenata, isso ai é
que eu comecei a ficar um bocado preocupada.
Uma serenata, e ele: “Oh mae andas sempre atrés
de mim, sempre atrds de mim!” ¢ eu “Oh filho,
entdo aqui a gente da janela, € mesmo frente da Sé
Velha, a gente vé a serenata!” “Ai, mas os meus
colegas querem que eu va!” “T4 bem, entdo a mae
hoje deixa-te”. Porqué, a minha lembranga: “A mie
hoje deixa-te ir”, e eu ficava ali, portanto, ficava na
varanda a ver. “Mas tu logo depois da serenata vens
logo, sabes onde é a casa, sabes bem atravessar, é
s6 meia duzia de passos” Ta bem, acabou a
serenata, eu sempre a coca no meio daquela
confusdo toda, pra ... e ... desandou! Foi uma noite
para mim horrivel. Tive toda a noite, toda a noite a
procura dele. Eu corria e depois, “Ai meu Deus,

com psicéloga, psiquiatra e neurologia. O que uma
dissesse a outra... concordavam uma com a outra,
ou ndo concordavam. Nessa altura foi. Estivemos I&
ano e meio. J4 ca estamos, ja& fez um ano em
Janeiro. (...) Ela esteve, esteve ... eu vi-a tdo mal,
tdo mal, tdo mal. Uma altura que fez a grande
pancreatite, que esteve a morte. E nessa altura, eu
disse para a minha nora de manha, “filha por favor
leva a tua cunhada rapidamente ao hospital, que ela
acaba por morrer aqui.” Foi nessa altura que voltou
e esteve uma semana la. Esteve em coma. Depois
ela como foi operada em Dezembro, depois esteve
em Fevereiro/ Marco, depois é que foi para a
assisténcia da santa casa na Povoa de Varzim. E
entdo nessa altura ela esteve 14 de Marco a
Dezembro e depois veio. “O que é que aquela
desgragada, vai fazer s6? Com os dois filhos?” Eles
coitadinhos ajudam. Mesmo o0 pequeno da-lhe
banho e tudo. O outro esta em Viseu. Tive que vir
também, pois sempre lhe fazia alguma coisa e faco.
Eu ja 14 tinha de fazer o mesmo! (...)

C3: Os gastos tém sido muitos. [Em relacdo as
obras em casa] Ndo sei o0 ano, s6 vendo ali nos
papeis, mas ja estavam. Foi ha um ano e tal que ja
estava isto? O quarto, a casa de banho e aqui. Ali
para dentro ndo tem nada. (...) L4 em cima tem 3
quartos, 2 casas-de-banho, uma sala e uma cozinha
e no sotdo tem 2 quartos. Mas todos forrados e
tudo, ndo é assim ... Mas come¢amos a ver la em
cima, 0os middos querem crescer, querem O Seu
quarto. Querem um quartinho para eles, entdo ...
Esposo: entdo decidimos fazer uma coisa 14 em
baixo ... ¢ foi em boa hora!”




preciso, passa uma semana sem me dizer nada. Dai
gue, desde que ande mais ou menos benzinho, a
falta que uma pessoa lhe faz também acaba por ir
... vai de encontro ao cuidado que lhe prestas. E se
esse cuidado for assegurado, a falta ja ndo € tanta.
Embora ela diga, em termos de manifestacdo verbal
é capaz de dizer “ai tenho muitas saudades, ndo sei
qué, ndo sei qué...!” Mas, em termos praticos, iSso
traduz-se em se estiver bem, estd e ndo chateia
ninguém, ndo diz nada e assim ... Se lhe faltar
alguma coisa, se lhe faltar dinheiro, se lhe faltar ...
(...) Mas a minha irmd, ¢ um bocadinho mais ...A
minha irmd, como estd longe, também ndo entra
muito mais.

tanto tempo sem ele vir, onde ¢ que ele estara?”
corri tudo, noite escura, por ali abaixo. E depois
eram sO bébados por ali abaixo. (...) E até fui ao
parque, coiso tudo... nada. Eu s6 me lembrava que
ele teria caido ao rio. Sem ouvir e sem ver, nem
nada. E entdo, eh ... ah e depois nessa altura eu até
telefonei a0 meu marido, ele ndo apareceu até de
manhd. Eu ja estava numa ansiedade e tinha de ir
trabalhar. Entdo o meu marido foi logo, meio da
madrugada foi l& ter. Por sorte encontrou-o, ele
encontrou-o nos arcos do jardim. (...) E depois
numa discoteca numa altura qualquer, também me
foi a uma discoteca qualquer, também ndo havia
meio de me aparecer em casa. E depois eu andei a
correr as discotecas todas. Até pedi a0 meu irmao
que vivia aqui, para ir comigo pois eu ndo sabia
onde estava. Entdo 14 o encontramos numa
discoteca a dancar ndao é!? A dangar e depois nas
dissemos-lhe “Ah deixem-me curtir, véo-se
embora, vao” L4 andava com os outros e pronto
Maria vai com as outras. Olhe e digo-lhe mais, se
eu o tenho deixado ir sozinho, ia ser um descalabro
para ele. Tinha sido, havia aqueles que o puxavam.
E depois tinha sido o fim para ele.

C2: E depois ainda por cima as proteses estdo
sempre avariadas quando ele esta nestas coisas (...)
Estraga as proteses. Aquilo é um dinheirdo, mil e
tal contos, ainda em contos. Ahhh e entdo aquilo é
uns tubos e temos que comprar, antes ia a Coimbra,
eu ja aprendi a fazer aquilo. De maneira que aqui
em casa, eu mando vir, tenho o telefone 14 de
Coimbra e 14 vou pondo aquelas coisas e vou
resolvendo assim a situagdo. Mas, mas é um
problema muito grande. T4 todo dependente disto e
daquilo. Depois, susceptiveis de avarias e eu tenho
de, que as solucionar.

C2: ... Fora disto, o meu escape ¢ realmente o
trabalho. Néo estou agora a pensar ... Também leio




muito, leio, trabalho, escrevo e, portanto, passo
assim o tempo muito ocupada, muito ocupada. E
dou-lhe bastante apoio a ele. Vou-lhe lendo, ele
também vai lendo a palavra do Sr., ele tem a Biblia,
mandei-lhe vir.

C2: Pronto, ele passa 0 tempo como? Quando estéa
com as crises, ndo liga a nada, sem fazer nada, nada
de nada, pronto. Eh, eh, é impossivel. Agora, fora
disso, ele eh ... ele de manhi levanta-se, as vezes
ndo, quando estd muito coiso, muito depressivo.
Toma ou vou levar-lhe o pequeno-almogo. As
vezes levanta-se, acorda assim bem-disposto, vem
liga a televisdo. Tem vérias hipoteses, I8, agora.
(...) Alias eu ainda ali tenho uma maquineta que de
vez em quando usa, mas ele, hum ... vai la um
bocadinho e cansa-se logo! E vem para baixo. E
entdo quando esta assim melhor I&, ele Ié muito,
continua a ler essas revistas, ndo é!? Ouve musica,
com o ouvido que tem. La estd quando estd assim
nas fases um bocadinho melhor. Quando esta pior a
mdsica estd ao contrério, a televisdo esta tudo ao
contrério, dizem as noticias todas ao contrario. E a
cabeca dele que estd completamente desorientada.
Ele entra muitas vezes nessas desorientagdes.

C2: O problema social dele é que ta dificil. Depois
convidam-no da ACAPO, mas como ele pode ir?
Ele vai, mas depois olhe. Com o0s cegos, 0s
invisuais como ele €, ndo é? E muito dificil, porque
0S cegos comunicam muito bem entre si, mas ele
ndo ouve. O problema e esse, a falta da vista e do
ouvido. Ele ndo ouve e é depois muito dificil ele
comunicar. Depois comeca a ficar ansioso, ansioso,
porque quer ouvir e ndo sabe. E depois ouve cada
vez pior mesmo com as proteses nos ouvidos.
Pronto, é uma surdez profunda, ele ndo ouve nada.
Aquelas préteses sdo protese especiais, nao é!? ...
Ele isola-se muito. N&o quer sair e ndo pode muitas
vezes. (...) E ele chega até meio do caminho e ja




quer ir embora, estda com dores. Fica muitas vezes
com dores na coluna, quer vir embora. Quer
descansar, doem-lhe as pernas, doi-lhe a coluna e
volta para tras. Ele ndo consegue passar daqui!
Antigamente nds davamos voltas. (...) Nos aqui em
Tondela fomos 0s que comec¢dmos a dar voltas
aqui, porque ele era e sempre foi muito fortezito.
(...) Ele corria Seca e Meca comigo. E deixou
depois do problema da operacédo da tirdide. Pronto,
ficou muito limitado, ndo é!? Mesmo para ir a
Coimbra ao médico e tudo. Agora s6 indo de taxi.
Porque agora ja ndo consegue mesmo de rodoviaria.
Raramente! Entdo na rodoviaria ele vai sempre com
estes movimentos, estica-se, empurra 0s bancos.
Quer dizer, é quase impossivel, portanto, a
deslocacdo para Coimbra. E muito dificil. Os meus
filhos, mesmo que queiram ajudar, também estéo
nos seus empregos e ndo podem estar sempre a
faltar. Vivem em Aveiro e estdo em Oliveira de
frades a trabalhar os dois. Ndo, um agora um esta
em Oliveira de Frades e o outro perto de Aveiro.

C2: E mesmo eu devia tratar deste olho, ndo vejo
nada. Tenho um descolamento da retina. E ir varias
vezes a Coimbra por causa disto. O que &,
realmente evito, porque, pronto, para ndo o deixar
sozinho. (...) Pois, ora, portanto a questdo das
compras. De facto, eu também ndo gosto de o
deixar sozinho muito tempo, porque uma pessoa
estd sempre preocupada. Mas tenho um carrito, s
... Eu depois, quer dizer eu ja ha muito tempo nédo
conduzia. O meu marido faleceu, e eu pensei como
é que eu vou fazer, por causa das compras e esta
aqui, peguei outra vez no ...Vi-me obrigada, vi-me
obrigada novamente, é o termo, a pegar no carro, é
um carrito pequenino, um skodazito comercial. E
entdo é para onde eu vou, habituei-me a ir assim a
estes sitios certos, aos hipermercados, ndo é!?
Também ndo demoro! A hora de almoco, escolho




sempre a hora de almoco que estd sempre menos
gente. (...) E em que ele esta assim mais, almogado
e assim, mais sossegadinho e na cama. Pronto,
também ndo demoro muito, € ir e vir. Se tenho mais
alguma coisa a fazer aqui ou acola. Geralmente vou
e venho a casa, vou e venho a casa, esta a perceber?

Apoios

C1: Ela esta bem, tem os cuidados assegurados, tem
uma pessoa que vem dormir com ela, tem la comida
para comer, tem quem lhe faca a comida, tem quem
lhe limpe a casa, pronto. De resto ... Ela esta no
Centro de Dia j& ha dois anos também. Basicamente,
desde que teve essa coisa no pé e ficou mais
dependente. Também foi uma das coisas que foi
muito contra vontade dela inicialmente, porque
achava que a iam enfiar la e que iam fazer e
acontecer. E da maioria das pessoas tambem lhe
disseram que ela ficava bem ali. (...) Também toma
a medicacdo 14 com eles. Porque isso também era
uma coisa que ela ndo era capaz de fazer, a geréncia
sozinha, porque depois acabava por tomar coisas que
ndo devia, quando ndo devia. Depois outras, noutras
alturas em que devia tomar, ndo tomava. Pronto,
fazia assim aquela tipica auto-gestdo dos doentes
psiquidtricos ndo €!? Que chegam a uma altura que
andam muito bem e acham que “ja ndo preciso de
tomar isto...”; “E agora ando muito mal, preciso de
tomar mais isto, e pronto!” E ali, acabamos por
assegurar ... em termos de cuidados mais basicos, da
alimentac@o e de ... nem em termos de cuidados de
higiene eles conseguem dar ... dar resposta, porque
ndo ... ndo ... Inicialmente nos pediamos pra ... pra
...para lhe darem os banhos la e ndo sei qué. Mas
acabam por ... por... Primeiro ela ndo se sente
confortavel com isso la, porque diz que, ndo sei se é
um facto, se ndo, mas diz que o sitio onde ddo os
banhos ¢ muito frio e que... que lhe faz mal e ndo
sei qué. (...) Isto também é uma questdo que... é
uma questdo...Uma coisa € comer ou outro tipo de

C2: Vou comecar por falar dos apoios. Ele
realmente precisa, precisa ... porque ele ... ele ¢ em
tudo. (...) Muitas vezes, nesse apoio, ¢h ... género,
tomar o banho, muitas coisas, porque pronto, do
dia-a-dia, néo é! (...) Entdo, a minha actividade é
dentro de casa. E o trabalho de casa todo, ndo é!?
Faco o trabalho de casa todo. Dou-lhe apoio, faco
as refeicdes que tém lugar, trato das roupas e assim
essas coisas que se tém de fazer. Agora eu também
ndo estou 24 h sobre o acontecimento. Quando ele
esta pior sim. (...) As vezes tenho uma senhora ja
de idade (...) eu deixava-lhe o almogo feito,
deixava-lhe a mesa posta e tudo, os comprimidos
tudo em ordem e ela depois vinha. Porque ele
depois, comprimidos e isso toma sozinho, quando
esta organizado!

C2: Foi perdendo sempre capacidades. Olhe
primeiro a vista, depois mais tarde ... foi o ouvido,
ja andava no liceu. Foi operado a tiride. Néo, as,
como se chamam, as adendides a pensar que era
dai. O problema dos ouvidos é o0 mesmo da vista, é
atrofia do nervo Optico e do nervo auditivo. Os
médicos em Espanha dizem que pode ser uma coisa
mitocondrial, qualquer coisa genética, ndo €!? Mas,
como ele foi a Espanha, quando foi aquela questdo
da vista, (...), foi também a um barco russo que
esteve atracado em Lisboa. Também I& fomos,
andamos sempre em bons especialistas.

C2: Depois informaram-me que havia 14 um centro
qualquer que dava apoio a deficientes invisuais.
Contactei com esse centro, a Sr.2 que la estava até
tinha sido colega do meu pai. Porque 0 meu pai

C3: Ainda hoje, eles [os médicos] fazem exames,
ainda ha pouco no dia 4 de Abril la estive. Estive la
também no dia 21, fiz ca. E rotativo. De x em X
tempo, fazem um questionariozinho para ver como
é que a gente esta, a psicologa (...) ndo temos mais
porque a gente ndo vai. Deslocacgdes e ... (...)

C3: Do Lar, tenho ..., o Lar ¢ ... ndo digo que ndo
e até sao boas pessoas. Mas vem a comidita ...
Vem, vem! De manha e & tarde, aos fins-de-semana
e tudo! Eles ndo é que ndo tenham grande
assisténcia, mas ndo é nada que a gente ndo faca.
Entdo se eu de terca a terca ndo limpasse 0 meu
chéo, o lixo chegava aqui ao tecto! De 8 em 8 dias
que eles vém. E, a terca-feira. Pego no meu mopa e
limpo. E ainda ha bocadinho limpei, de tarde.
Limpo de um canto a eito.”

C3: Uma vez o meu marido a entrada da porta,
ficou-me ali a cair. A cair mesmo, ndo era ... entdo,
que eu tive de chamar,... telefonar para a minha
nora para vir. Ela 14 veio coitada, na hora do
almoco, ver o que se passava. E pd-lo para la. Mas
é que ele ficou-se mesmo, como morto. Néo te
lembras, ndo! Foi nessa altura que foi assim: “Mas
que estou eu aqui a fazer? Se fosse na minha terra
tinha chamado este ou aquele.” Eu olho para o
lugar, ndo se vé gente fora. O meu filho ia para o
servico dele, pois tinha que ir! Os middos, com
certeza, cada um tinha as suas aulas, tinha a sua
vida! Pois ndo estavam ali ao pé de mim. E estava
na mesma desamparada. (...) Aqui, tenho uma
vizinha, tenho um amigo que a gente contacta e
sabe quem ¢! Custa menos. (...) Porque a gente ...




coisas que ndo passa ... Agora ali passa por expor o
corpo dela e tudo. E as pessoas também ndo se
sentem bem em obriga-la a tomar banho, ou estarem
com ela a dar-lhe banho, porque é uma situacao
muito desconfortavel. Como ela cria essa resisténcia,
ahh ... as pessoas também ndo insistem. Pronto, e
acaba por, Olha, vai tomando banho quando
calha! Era uma maneira de ficar ocupada. Porque,
pronto, ela basicamente passava o dia enfiada na
cama, ndo fazia nada. Agora também ndo é muito
diferente, & no sitio onde estd [Centro de dia],
porque acaba por néo ter assim tanta actividade
como isso. Mas, pelo menos, é obrigada a sair da
cama, faz uma refeicdo mais ou menos decente.

Cl: Eu tenho ideia que...que hd ai pessoas que
fazem isso. Mas eu, honestamente, acho que se
aproveitam muito. E eu custava-me estar a pagar. Ja
me falaram de uma senhora qualquer que esta a
dormir, ja ndo sei com quem, e... s6 que tipo...
falaram-me do dinheiro que ela leva. E eu acho que
€ um abuso! Porque, basicamente, a pessoa vai
dormir Eu acho que depois acabam por se
aproveitar por saberem que aquela pessoa tem essa
necessidade. E oh p4, eu custa-me um bocado isso e
acho que, é assim, para pagar tanto, entdo quando
chegar a esse ponto vai para o Lar, percebes? (...)
Falaram-me entre 600 a 700 euros para ir dormir!
Quer dizer, por amor de Deus! Eu ai, eh pa, sinto
mesmo que ¢ um bocado ..., as pessoas
aproveitarem-se da fraqueza dos outros. Como
sabem que 0s outros precisam, ou que acham que
precisam. E que depois, ainda por cima, a minha
cena era essa. Pensar que a minha mée ndo precisa
assim tanto de alguém para dormir Ia4. Porque ela
ndo passa mal durante a noite e aquela coisa de: “Ai
se eu um dia ndo acordo!” “Ai ja viste se eu ndo
acordo?” Eh pa, mas ndo ¢ uma pessoa a dormir no
quarto ao lado que vai dar conta que ela..., que lhe

também trabalhou 4 na secretaria da universidade e
ela entdo tinha-o conhecido. Ah e tal, Mascarenhas,
e pronto, falou: “ndo tenha problemas que a gente
passa-lhe aqui as aulas todas”. Passou-me as aulas.
(...) J& em Braille. (...) Em Coimbra, quando
estava la também ia para a ACAPO e ele ficava la
sempre a um canto. Porque mesmo 0s amigos dele
invisuais, eles conversavam todos uns com o0S
outros. Ele, por falta de ouvido, ele acabava por ndo
entrar nas conversas e ficava mais nervoso. Pronto!
C2: Agarro-me muito a parte religiosa. Ah, isso ndo
tenha duvida! E ai que vou ganhar forgas. E s0 ai.
Eu até na questdo do sono dele. Mesmo na questdo
do sono, as vezes para evitar comprimidos, “Oh
filho vamos rezar, tu vais ver que o Sr. Te ajuda,
nos ajuda, esté ao pé de nos.

C2: Era uma senhora que estava, vivia em Viseu,
que dava apoio, que eu conheci através de alguém,
ja ndo sei como. E entéo ela depois vinha c4 a casa
dar-lhe essas aulas de Braille que ele aprendeu
bastante bem.

C2: Estava a trabalhar na biblioteca, na solum,
perto do magistério. O director escolar conhecia o
caso e mandou-me para la. Disse: “A Sr.* vai la
para a biblioteca escusa também de estar
preocupada com outras coisas e da apoio ao seu
filho.” E assim foi, pronto. (...)

C2: Teve la uma L. filha do A. que também estava
em direito. Dava alguns apontamentos, mas 0s
apontamentos eram coisas muito dispersas. Aquilo
praticamente ndo... O que realmente ajudava eram
as aulas. O pior era quando ele faltava. Agora veja
bem. Ele as vezes tinha de ir a Lisboa por causa das
préteses. Se ele falava era logo um problema, ndo
tinha a aula, os outros ndo gravavam, tiravam os
apontamentos pessoais, era um descalabro. Depois
entdo eu comecei depois a ver, havia uns centros,
umas papelarias que tinham cdpias, tinham cépias

eles faziam o que podiam. Tratavam-nos muito
bem. Ndo podiam fazer melhor, mas dentro das
horas que estavam em casa. Mas fora isso era o que
calhava. Eu estava ali também. A minha filha
quando saiu da operacdo, depois de ser operada,
veio... € certo estava numa cama no nosso quarto,
nés dormiamos 14 os trés. Eu é que lhe fazia tudo,
até a fralda Ihe mudava e tudo, para ndo chamar a
minha nora, nem o meu filho. Nos tinhamos um
alarmezinho que era s6 tocar que eles vinham logo.
Mas eu, para evitar, nem isso tocava e era eu que
fazia tudo.

C3: [Em relacdo as deslocagdes] Davam-nos uma
credencial e acabando, outra! Agora, tem sido mau,
porque dia 14 de Fevereiro eu fui a um
cardiologista porque tenho um pacemaker e até
agora ainda ndo tenho a credencial para ir. Eu
também ja la fui, se ndo ma dao, tenho de pagar!
(...) Ja precisei de ir a Viseu, também a uma
consulta. Uma consulta dos olhos. Fui na mesma,
mas paguei aos bombeiros. Porque normalmente ia
ali a minha sobrinha comigo. Eu ndo sei se fica
mais barato se fica mais caro e ela coitada também
nem sempre pode ir. Tem a netita a cuidar, tem a
vidita dela. Ela tem as coisinhas ... pronto, a rotina
dela. E amanhd vai connosco para o Centro, mas ja
viu esforco que ela tem de fazer com a cadeira de
rodas e comigo. (...) Mas 14 para cima para o Porto
¢ muito caro, sdo 150€ e ¢ muito. Em suspenso
tenho a [credencial] do cardiologista, falta a de
Fevereiro.Ele passou-a. O que é que ainda cd ndo
chegou. A minha filha falou 14 com a directora de
... paramiloidose, no dia 21. E ela disse: “Oh T
estds a ver o monte que aqui tenho, esta tudo a
minha espera de eu assinar, ja € esperado que o da
tua méde esteja por aqui.

Esposo: Aquilo 14 dentro agora ...

C3: Ai, estive tempos sem fim a falar com ela, foi




péra o coracdo durante a noite. Isso sdo coisas que
podem acontecer, até a viver com 10 pessoas, até se
ela for para algum Lar, seja aonde for! H& coisas que
acontecem que ndo dependem de controlo, ndo
dependem de la estar alguém a dormir. Era mais por
guestdo de um conforto psicolégico. E é! O que ela
quer é companhia.

C1: Haver ou melhorar!? E assim, ndo é s6 aqui! Eu
acho que ha uma coisa que ca em Portugal ainda ndo
ha muito. E acho que é uma resposta que ... que
podia ser positiva nestes casos, em que a
dependéncia ndo é assim tdo grande. Que é aquelas
coisas tipo residéncias seniores e assim, que ... S3o
tipo aldeias em que ha casinhas, as pessoas tém
casinhas delas. Mas depois tém ali uma rede de
assisténcia. Vao la limpar a casa, vao fazer o comer,
ou isto, ou aquilo. Pronto! E ... e aqui ndo se tem
muito essa cultura. Passa-se logo de ... A pessoa sai
de casa dela para um Lar. E acho que se pudesse
haver essa resposta intermédia era ... Era o ideal. E
no caso dela acho que era o ideal mesmo! Eu ndo me
importava nada dela ficar sem a casa dela para ir
para uma casa desse género, em que alguém fosse la.
Pronto, tratava-lhe de tudo, ela estava no cantinho
dela. Légico que ndo seria uma casa como ela tem
neste momento, mas também ndo ha necessidade.
Mas pronto, onde tivesse o cantinho dela, tinha coiso
para estar a ver televisdo e tal e coiso, uma cozinha
para cozinhar quando lhe apetecesse, para fazer as
coisas dela, para fazer o que lhe apetecesse. Ter um
espaco para receber a familia, ou isto, ou aquilo. E
mais nada.

de cassetes (...) sebentas.

C2:... Depois convidam-no da ACAPO, mas como
ele pode ir? Ele vai, mas depois olhe. Com o0s
cegos, 0s invisuais como ele é, ndo é? E muito
dificil, porque os cegos comunicam muito bem
entre si, mas ele ndo ouve. O problema e esse, a
falta da vista e do ouvido. Ele ndo ouve e é depois
muito dificil ele comunicar. Depois comeca a ficar
ansioso, ansioso, porque quer ouvir e ndo sabe. (...)
E entdo, tinha de o levar a camioneta, ao expresso.
Ele no expresso, como sabe, ndo se desloca. Eu
também ndo vou pegar no carro para certas ... veja
que eu desta vista, portanto, ndo vejo nada.
Portanto, ai ndo facilito e a noite, entdo, pior. E
mais para as voltas aqui, nesta zona. E, entdo, ...
mas mesmo na ACAPO, ele ndo ia, ndo ia surtir
efeito nenhum.”

uma conta de telefone que eu sei 14 o qué por causa
de estar sempre a falar para Ia a saber se vem, ndo
vem, como é que é, como é que fazem. Mandavam
de um lado par o outro, era como que uma hola de
pingue-pongue. Assimera ...! (...)

C3: [Quanto a apoios financeiros] Nunca
procuramos. Sabe como é nesta terra, se a gente vai
pedir ... HA quem pega com mais possibilidades e
tem, e se a gente fosse pedir, talvez ndo teria! Pedir,
ndo pedimos. Nao sabemos se sim, ou ... Mas de
qualquer maneira, hd muitos casos desses, ndo é!?
(...) Agora ndo temos de onde ele venha! Estamos
muito, ... temos a nossa reforma, quer dizer, ndo
temos 0 nosso emprego, 0 nosso ordenado, ndo é!?
E s6 simplesmente a reformazita. E nesta altura, a
gente esta a vé-la ir por completo e ndo chega.
Ainda se vai buscar ao cantito que ainda la esta,
poucochinho. Os medicamentos, ainda assim ndo.
Os meus sdo gratuitos. Os dele, alguns sdo. Mas ha
outras coisas. Ja ndo é nenhum dos teus, filho, ja
pagas todos? Oh, Jesus! E assim, Dulce. Olha,
vamos vivendo, vamos amparando. A minha filha
tem 200€ de reforma. Estes 200€ dao para os
filhos!? Para um que estd em Viseu!? Até o quarto
lhe pago! Ou pagamos, va. Até o quarto lhe
pagamos. Ela ndo tem como subsidiar os filhos.
Vem do lado do ex-marido para o pequenito,
porque o grande nao tem. O abono vem, é para o
outro coitadito, pagar |4 as propinitas dele e as
vidinhas dele. Comer, vai levando daqui. Sdo 250€
que saiem. Quando aqui vem, vai isto, vai aquilo,
para ele cozinhar. Para ele fazer a vidinha dele. (...)
No6s ndo cultivamos nada, mas é preciso podar
umas arvores, é preciso cortar umas ervas e Somos
nds que tratamos tudo, tudo. Quando foi das arvores
foram logo 200€, depois mais 60€. E é assim.

Futuro

C1: E porque depois, também para nds é mais um
problema, ndo é!? Porque depois, estd ela no Lar,

C2: A questdo da empregada, eu as vezes ... o0s
meus filhos sdo “Oh mde porqué que ndo metes

C3: ... Por enquanto, gracas a Deus, ndo ¢ preciso
dar-nos banho. Porque eu sei que ha apoios para




tem os cuidados na mesma e esta num sitio onde a
gente acha que ndo deve estar e até achamos que nao
vai ser tdo bem cuidada como isso. E tem uma casa
que é dela, vai ficar vazia e tem de se continuar
cuidar ¢ tem de se continuar a...a... E que requer
uma manutengdo que ... que tem, que continua a ser
assegurada e que € pior ainda se tiver de ficar vazia.
A verdade é essa, ndo é!? Eventualmente um dia que
ela tenha de sair da casa, a casa continua a requerer
uma manutencdo e se calhar ai bem mais do que
estando la. Ela estando 14, tem I4 a pessoa que vai
limpar, que vai fazer, que vai acontecer. N&o
estando, ndo tem l& ninguém e as coisas deterioram-
se muito mais.

C1: ... por exemplo, ela neste momento com a Sr.
que la esta, depois também vai criando ... aumenta
cada vez mais a dependéncia. Porque ela ja ndo... ja
ndo quer que ela véa s6 dormir. Comeca-lhe a ligar a
partir do meio da tarde a perguntar se vai demorar
muito, Se...se... se ndo pode ir mais cedo. Se isto, se
aquilo e se aqueloutro ... E a minha mae nessas
coisas € um bocado assim. Pede para a noite, mas
depois vai aumentando... Dai a minha resisténcia
em I4 ter alguém a dormir e de um dia ir pro Lar e
tudo. Porque, é assim, ela... o grau de dependéncia
dela vai aumentando conforme as respostas que lhe
dao. Se ela neste momento tem uma dependéncia de
10 e se Ihe respondem a esses 10, ela aumenta a
dependéncia para 15. Depois vai querer respostas
para esses 15 e por ai além. E...e... e pronto, neste
momento a senhora que 14 estda wvai... vai
respondendo enquanto pode. Quando deixar de
poder, olha, logo se vé!

C1: Preparamos pouca coisa, porque acho que isso
nunca podes ter preparado. E assim, ja fomos
surpreendidas tantas vezes, que ... que de facto ndo
vale a pena. Ha& pequeninas coisas que se podem ir
preparando. Tipo, olha ..., sei 14. Procurar um Lar

a

uma empregada? Sempre te ajuda!” Ajuda! Eh,
ajuda! E relativo! Porque o meu grande problema é
mais de noite, ndo é!? Quais sdo as empregadas que
ficam agora de noite? E nem eu fico descansada.
Quando eu precisar de empregada ... Deixem-me
estar em actividade, porque também a actividade
acaba por ser um escape para mim, ndo é!? Depois
nessa altura, pronto. Nessa altura depois vé-se, até
onde se pode. Eu, é sé mais, ai era mais o problema
social, porque ele aqui estd muito limitado. E
comigo que convive e pouco mais. Antes convivia
com os vizinhos. Agora nada, nem aparece.

“C2: Mas eu também ja tenho 70 anos. (...) ainda
agora ando mais descansadita. Porque tive noites e
noites e noites, as vezes desde manha, desde que
me deito até de manha sem dormir um segundo.
Porque eu as vezes podia durante o dia, pronto,
compensar. Mas ndo consigo, nunca consegui
dormir durante o dia. Até porque ele como tem
estes problemas, comego a pensar, se algum dia
preciso de tomar um medicamento para dormir e
isso tudo, e j& a idade pesa nessas coisas todas, eu
ndo, ndo posso. Por isso, eles querem agora arranjar
14 em Aveiro, portanto, ou alugar ou qualquer coisa.
Que eu esteja mais perto deles. Nao quer dizer
sempre, mas para eles me irem dando apoio se for
preciso. J& estamos a pensar, porque eu ja tenho
estado ai as vezes noites que estou doente, eu tenho
gastrite e isso tudo. As vezes tenho, estou mal do
meu estbmago e penso que tenho de ir ao hospital.
O que ¢ que eu fago com este rapaz aqui sozinho. E
um problema. E um problema muito maior, viver,
por exemplo, com ele do que se vivesse sozinha,
tinha 0 meu problema, ia ao hospital e pronto.

C2: ... quando ele entra nas fases de ansiedade,
levanta-se muitas vezes de noite. E qué que ele vai
fazer!? As vezes vai para cima, vem para aqui para
a sala ver se os irmdos estdo ali. Estd a perceber?

isso. Se for preciso uma fralda. Mas felizmente isso
ainda ndo é preciso. Quando aqui chegamos, isto ha
um ano e tal. Pr'aquele lado, para baixo, ha la duas
enfermeiras uma trabalhou no centro muito tempo
outra trabalhou no hospital. A primeira coisa que
fizeram foi vir aqui, se for preciso alguma coisa,
dar-nos banho... s6 disse assim na brincadeira com
ela “Tu gostavas era de ver o meu ..., mas nao
vés!” somos da mesma “boganheira”. “Mas nao
ponhas de parte, mesmo o teu marido! A gente ndo
tem vergonha, nem ele deve ter .” Também sei que
ndo, também lavei tantos. Mas felizmente ainda ndo
foi preciso. Porque ele quando estd mal, esta quieto.
Quando tem aquele bocadinho melhor, ja hoje
tomadmos o0 nosso banhinho. Pronto tomamos o
nosso banho. Ele tomou o dele e eu 0 meu, salto la
para o banquito. Felizmente ainda ndo é preciso.
Mas creio que se for preciso, que vém c4 a casa
fazer tudo isso. Enfermagem vém.”

“C3: ... Quando ndo puder... aié que estaa ... ai é
que estd a vida que eu tenho medo! Daqui a dois
dias eu paro, o que vai ser? Para mim, para ele e
para o resto? (...) Apreensiva! E, ¢ a tnica coisa
que me faz apreensiva. Porque pode muito bem
calhar, eu ndo sou eterna, ndo sou de ferro, nenhum
ferro daquele forte. (...) Ah, pois. Quem ¢é que ndo
pensa nisso. Tenho muita pena e ainda ontem disse
ao meu marido e vou continuar a dizer sempre. Eu
estou doente como ele, mas 0 meu marido é muito
pessimista. Falo diante dele, porque ele sabe muito
bem disso. Nao se mentaliza que eu também estou
doente e a solugdo por vezes ndo é boa. A gente
refila um bocadito um com o outro. E assim
mesmo. Mas a gente estd numa fase que pode ir
abaixo de um segundo para o outro, ndo se pode
cair ao chdo e depois quem é que mexe esta
gentinha? Isso eu tenho muito medo.”

C3: O futuro sera 0 que Deus quiser! (...) Ndo, ndo




bom, aqui ou acola. Faz-se uma pré-inscri¢do para o
caso de um dia ser preciso, ou assim, qualquer coisa.
Porque sdo coisas que uma pessoa tem de acautelar.
Eh, mesmo em termos das capacidades dela. Depois,
ela teve doente 0 ano passado. Oh pa, ficou em coma
e ndo soubemos quanto tempo ia ficar. Na altura,
depois quando ela ficou melhor, tratdmos de fazer
uma procuracao para o caso de, eventualmente, para
0 caso de vir a acontecer, de poder vir a acontecer
uma coisa semelhante. (... ), ha coisas que tém que
vir a ser acauteladas, porque depois uma pessoa fica,
nessas circunstancias, ficas sem poder fazer
rigorosamente nada em relacéo a ela e em relagéo ao
que € dela ... Acaba por ser um bocado prevenir
coisas que possam vir a acontecer. Depois ha outras
que ndo déa para prevenir e olha! E como tudo, se
eventualmente acontecer, logo se vé. (...) O futuro a
Deus pertence! E o que costumam dizer.”

Fica descontrolado de vez em quando. Sobe ao
andar de cima. A casa é grande, anda por todo o
lado e depois vai para o frigorifico. Ao
frigorifico... é tudo ... Eu levo sempre, fica sempre
mesmo a noite, fica sempre com um copito de leite,
com um ... qualquer coisa. Se ele tiver fome, para
comer. Mas nessas fases ndo chega, ele vai ao
frigorifico e é tudo. Fica com uma ansiedade tal que
vai tudo pela boca abaixo. Se eu lhe arranjar um
pdo inteiro ele enfia o pdo inteiro pela boca abaixo.
S6 tenho medo que ele se engasgue na altura, esta a
perceber? E, e ele tem muito isso. E tem medo em
falar: “Pronto e como € que eu fico? Tu vais com
certeza ja durar pouco tempo. Como € que vai ser?
Como € que fico e 0 qué que me vai acontecer?
Como ¢ que eu vou ficar?”

C2: Isto &, pronto, a médica psiquiatrica até ja
sugeriu: “va ja pensando numa instituicdo!”. Mas ¢
escusado, olhe, era um ... Para mim, enquanto sou
viva, era um degredo. Enquanto eu poder tratar do
meu filho, eu trato. Agora ... ndo, nunca procurei,
nem tenho tensdes de procurar. Agora, se eu ... ta
claro. Eu nestas coisas com os meus filhos, eles ndo
tém vida para estarem aqui uma noite inteira,
quando ele estd com aquelas perturbagdes, e, num
caso desses, entdo, eles tencionam, nio sei ... Vao
ver se sdo capazes de aguentar também, com uma
empregada ou qualquer coisa, supervisionando a
coisa, estando ali perto. Por isso é que eles querem
arranjar uma casa perto de Aveiro. A minha filha
estava na esperanga de eu querer ir para o Algarve,
mas para o Algarve ¢ muito longe. E ... mas, o
problema é que eles durante o dia também néo
estdo. Eles estdo a trabalhar também e ... coitados.
[Relativamente a uma instituicdo] N&o quer dizer
que ele depois ndo se adaptasse. Mas era dificil, era
muito dificil!

vale a pena. A gente vai falar agora, daqui por
diante se for preciso ja ndo é nada. Na hora filha, na
hora! Ndo adianta a gente estar a tomar dores de
barriga antes do tempo.




ANEXO | — Grelha de anélise das entrevistas



Grelha de analise das entrevistas

Tema n.°1 — Impactos no cuidador

Dimensao/
Categoria

Descricao/
Subcategoria

Unidades de analise de contexto

Psicossociais

Psiquicos (sentimentos,
atitudes, pensamentos,
sintomas e doenca
psiquica)

Familiares (mudancas na
estrutura e rotinas)

Relacionais
(dificuldades, conflitos,
isolamento)

C1: As decisdes é que complicavam mais a coisa. E que, é
assim, durante algum tempo ela achava-se capaz ou queria
ser capaz de tomar decisbes e de fazer coisas que ja ndo,
ou para as quais ja ndo tinha capacidades. Mas depois
outras que até tem, faz ... faz cair nos outros, faz
depender dos outros as coisas que é preciso fazer. E neste
momento, isso chegou a um ponto de ... de ..., mais
extremo, pronto. Porque de facto, ela neste momento acha
que os outros é que tém de fazer tudo por ela! E ela ndo
faz esforco por ... (...) uma pessoa confronta-se com
estas coisas que ... que a gente tenta fazer aquilo que
pode e ela ndo faz nada. A gente tenta fazer mais um
bocadinho, ela continua a ndo fazer nada e isto acaba por
ser frustrante para qualquer pessoa que esta a tentar ajudar
c...

C3: Porque estar parada é muito mau. Nao me sinto bem.
Ca a pensar em tolices.

C2: Fomos os dois para Coimbra e ficaram, o mais
novito, ndo é. Coitadito ele era, (...) muito agarrado a
mim. (...) Mas o pai, ele gostava dele, andava com o pai
sempre para todo o lado.

C3: “O que ¢ que aquela desgragada, vai fazer s6? Com
os dois filhos?” Eles coitadinhos ajudam. Mesmo o
pequeno da-Ihe banho e tudo. O outro esta em Viseu.

C2: O problema social dele é que t& dificil. Depois
convidam-no da ACAPO, mas como ele pode ir? (...) Ele
ndo ouve e é depois muito dificil ele comunicar. Depois
comega a ficar ansioso, ansioso (...) ele isola-se muito.
Nao quer sair e ndo pode muitas vezes. (...) Antigamente
nds davamos voltas. (...) Os meus filhos, mesmo que
queiram ajudar, também estdo nos seus empregos e nao
podem estar sempre a faltar. (...) Vivem em Aveiro (...)
eu também ndo gosto de o deixar sozinho muito tempo,
porque uma pessoa esta sempre preocupada. (...) O meu
marido faleceu, e eu pensei como € que eu vou fazer, por
causa das compras (...), peguei outra vez no (...) carrito
pequenino, um skodazito comercial. E (...) habituei-me a
ir assim a estes sitios certos, aos hipermercados, (...) A
hora de almoco, escolho sempre a hora de almogo que
esta sempre menos gente. (...) E em que ele estd assim
mais, almocado e assim, mais sossegadinho e na cama.
(...) Se tenho mais alguma coisa a fazer aqui ou acola.
Geralmente vou e venho a casa ...

El

E3

E2

Fisiologicos/
Organicos

Sintomas fisicos ou
doenca

C2: ... Nessas alturas ele fica neste, neste descalabro
mesmo completo. E eu também um pouco, porque de
noite ele ndo consegue dormir nada e eu acabo por estar
ali a dar-lhe apoio (...) Também ndo descanso, pronto!
Nesse sentido as necessidades bdsicas eu vou

E2




aguentando, enquanto eu também tenho saude. (...)

Socioeconémicos

Socioprofissionais

Habitacionais
(adaptagBes, mudanca)

Financeiros (aumento
de encargos, perda de
rendimentos)

C3: ... A filha estava a tomar conta do negocio e ecle
ainda fa ajudar.
C3: ... Agora ndo temos de onde ele venha! Estamos

muito, ... temos a nossa reforma, quer dizer ndo temos o
Nosso emprego, 0 nosso ordenado, ndo é1?

C3: Os gastos tém sido muitos. (...) Foi ha um ano e tal
que ja estava isto? (...) O quarto, a casa de banho ¢ aqui.
Ali para dentro ndo tem nada. (...) L4 em cima tem 3
quartos, 2 casas-de-banho, uma sala e uma cozinha e no
sotdo tem 2 quartos. Mas todos forrados e tudo, ndo é
assim ... Mas comeg¢amos a ver |4 em cima, os middos
guerem crescer, querem o seu quarto.

Esposo: entdo decidimos fazer uma coisa 14 em baixo ...
e foi em boa hora!”

C2: E depois ainda por cima as proteses estdo sempre
avariadas quando ele estd nestas coisas (...) Estraga as
proteses. Aquilo é um dinheirdo, mil e tal contos, ainda
em contos. (...) susceptiveis de avarias e eu tenho de, que
as solucionar.

C3: ... E s6 simplesmente a reformazita. E nesta altura, a
gente esta a vé-la ir por completo e ndo chega. Ainda se
vai buscar ao cantito que ainda I esta, poucochinho. (...)
Os medicamentos, (...) Os meus sdo gratuitos. Os dele,
(...) JA ndo é nenhum (...) A minha filha tem 200€ de
reforma. (...) Ela ndo tem como subsidiar os filhos. Vem
do lado do ex-marido para o pequenito, porque o grande
ndo tem. (...) N6s ndo cultivamos nada, mas é preciso
podar umas &rvores, é preciso cortar umas ervas e somos
nés que tratamos tudo, tudo. Quando foi das arvores
foram logo 200€, depois mais 60€. E ¢ assim.”

E3

E3

E2

E3

Situacionais

Gestao (receios,
responsabilidades,
representacdes
culturais)

C1: Em termos da comunidade, as pessoas € obvio que
pensam que ... acham sempre que ... Que as pessoas tém
de assumir cuidar dela e porque, se somos filhas, temos
de fazer e temos de acontecer. (...) E eu, pessoalmente
ndo acho. Acho que ha um limite para tudo. Enquanto se
puder fazer, faz-se. E depois, a partir do momento em que
as proprias pessoas ndo colaboram, ndo ajudam
também... Acho que as pessoas também ndo podem ...
Deixar de ter a sua vida e...e...e passar por dificuldades
para ..., por muito que nos custe!

Cl: ... no ano passado esteve em coma uns tempos, um
més para ai. E tem um problema fisico de facto, que a
deixa mais debilitada, (...) Alguém que ndo tivesse o
espirito assim, de se deixar ir abaixo como ela! Se calhar,
conseguia levar uma vida mais normal do que ela. E ela,
neste momento, perante isso (...) Estd sempre para
morrer e ndo consegue fazer nada. (...) E ... pronto, ndo
sai de casa e ndo dorme sozinha! N&o nada, ndo faz nada.

C2: foi uma noite para mim horrivel. Tive toda a noite,
toda a noite a procura dele. Eu corria e depois, “Ai meu
Deus, tanto tempo sem ele vir, onde ¢ que ele estara?”
corri tudo, noite escura, por ali abaixo. (...) Eu s6 me
lembrava que ele teria caido ao rio. Sem ouvir e sem ver,
nem nada. (...) eu até telefonei ao meu marido, ele ndo

El

E2




Decisdo e Resolugdo de
problemas

lidar com a fragilidade e
vulnerabilidade humana
e iminéncia da morte)

apareceu até de manhd. Eu j& estava numa ansiedade e
tinha de ir trabalhar. Entdo o meu marido foi logo, meio
da madrugada foi la ter. Por sorte encontrou-o, ele
encontrou-o nos arcos do jardim. (...) numa altura
qualquer, também me foi a uma discoteca qualquer,
também ndo havia meio de me aparecer em casa. E
depois eu andei a correr as discotecas todas. Até pedi ao
meu irmao que vivia aqui, para ir comigo pois eu ndo
sabia onde estava. Entdo |4 o encontramos numa
discoteca a dancar ndo é!?

C2: E mesmo eu devia tratar deste olho, ndo vejo nada.
Tenho um descolamento da retina. E ir vérias vezes a
Coimbra por causa disto. O que €, realmente evito,
porque, pronto, para ndo o deixar sozinho.

C3: ... ela como foi operada em Dezembro, depois esteve
(...) foi para a assisténcia da santa casa na Povoa de
Varzim, (...) e depois veio. Tive que vir também, pois
sempre lhe fazia alguma coisa e fago.

C3: [O diagnostico de Parkinson foi] Ai ha uns ... 14, 15
anos! Ai tinha os seus momentos como agora. Ja havia
aquela fase em que ele ficava todo “encarquilhado” e
entdo eu pegava-lhe assim as minhas costas e mudava-o.
C3: S6 depois da filha chegar ao ponto que chegou, de lhe
cortarem um dedo e de lhe fazerem exames (...) Naquela
altura quando vi a minha filha, eu disse logo, ela ndo esta
nada bem. (...) Ela esteve 14 internada ndo sei quanto
tempo. (...) ela tinha precisamente os mesmos sintomas
que eu tinha. (...) Portanto, nessa altura eu ndo tinha
hip6tese. Depois mandaram-me fazer testes também ali e
deu positivo! (...) A gente tem de se orientar mesmo,
porque ¢ assim. (...) temos que enfrenta-lo! (...) E 14 vou
fazendo a vidinha.

E2

E3

E3




