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Resumo

Nas ultimas décadas, o desenvolvimento social, tecnolégico, econémico e médico nos
paises centrais e semi-periféricos originou um envelhecimento da populagdo ao nivel
mundial. Apesar da situacdo de dependéncia poder surgir em qualquer fase do ciclo vital,
com o avancar da idade a existéncia de situacdes de doenca com dependéncia decorrente é
substancialmente maior. A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI),
criada em 2006, surge no sentido de oferecer respostas ajustadas aos diferentes grupos de
pessoas em situacao de dependéncia.

Neste sentido, o trabalho aqui apresentado surgiu no sentido de compreender os
principais impactos da dependéncia na dindmica familiar, em especial na vida do cuidador
informal principal e o papel da RNCCI na minimizacdo ou superagdo desses impactos,
através da auscultagdo dos cuidadores informais principais. Este estudo teve como questao
de partida: “De que modo a RNCCI contribui, na percepcao do cuidador principal, para a
minimizagdo ou superagdo das implicacdes, pessoais e familiares, decorrentes de uma
situacdo de dependéncia inesperada de um dos familiares idosos?” Foram realizadas
entrevistas a 13 familiares cuidadores principais de idosos em situacdo de dependéncia,
residentes no concelho de Soure, que estiveram integrados aquando o periodo da realizacao
da entrevista, ou que tenham estado integrados no ano de 2008, na RNCCI, nomeadamente
na Unidade de Longa Duragdo da Santa Casa da Misericérdia de Penela, a Unidade de
Convalescenca e Paliativos do Hospital Arcebispo Sdo Cristovdo em Cantanhede e a
Naturidade - Unidade de Longa e Média Duracao, sedeada em Penela.

Situdamo-nos numa abordagem qualitativa, exploratéria, descritiva e interpretativa,
assente nos principios estruturantes do paradigma compreensivo/interpretativo e
caracterizado por uma abordagem fenomenolégica.

Da anélise dos resultados, destaca-se que a apreciacdo da Rede é, de um modo geral,
satisfatéria, uma vez que na maioria dos casos correspondeu as necessidades sentidas.
Salienta-se, em particular, o reconhecimento do contributo da Rede, enquanto resposta social
dirigida a familia, na minimizacdo da sobrecarga objectiva, ao nivel da satde fisica e mental,
e da sobrecarga subjectiva, psicolégica e emocional, do cuidador principal, motivada pela

prestacdo de cuidados ao familiar dependente.

Palavras-chave: Envelhecimento, Dependéncia, Rede Nacional de Cuidados Continuados.
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Résumé

Dans les dernieres décennies, le développement social, technologique, économique et
médical dans les pays centraux et les pays semi périphériques a donné lieu a un
vieillissement de la population au niveau mondial.

Malgré la situation de dépendance pouvoir apparaitre dans toutes les phases du cycle de
vie, avec I'avancement de 1'age l'existence des situations de maladie avec dépendance liée est
substantiellement majeur. Le Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI),
créé a 2006, apparait avec le but d'offrir des réponses ajustées aux différents groupes de
personnes en situation de dépendance. Dans ce sens, le travail ici présenté a le but de
comprendre les principaux impacts de la dépendance dans la dynamique familiere, en
particulier dans la vie du membre qui prend soin des familiers dépendants dgées. En plus,
on a l'objectif de comprendre le role du RNCCI dans la réduction au minimum, ou dans le
surpassement, des impacts susdits, a travers l'auscultation des familiers qui prétent les soins.
Ainsi, cet étude a eu comme question de départ: “De quelle facon le RNCCI contribue, dans
la perception des familiers qui prétent les soins, pour la réduction au minimum ou le
surpassement des implications, personnels et dans la famille, liées a une situation de
dépendance inattendue d’un familier 4gée?” Nous avons réalisé des entretiens a 13 membres
qui prenaient soin des familiers 4gées en situation de dépendance. Ceux-ci devraient habiter
dans la commune de Soure et étre (avoir été) intégrés, au moment de I'entretien ou dans
l'année de 2008, dans le RNCCI. Cela assuré, nous avons pris contact avec 1'Unidade de
Longa Duragdo de la Santa Casa da Misericérdia de Penela, I'Unidade de Convalescenca e
Paliativos de I'Hospital Arcebispo Sao Cristovao a Cantanhede et la Naturidade- Unidade
Longa e de Média Duracao, avec siége a Penela.

Méthodologiquement nous avons choisi une approche qualitative, exploratoire,
descriptive et interprétative, basé dans les principes du paradigme compréhensif/
interprétatif et caractérisé par une perspective phénoménologique. De l'analyse des résultats,
il se détache que l'appréciation du RNCCI est, d'une maniére générale, satisfaisante, vu que
dans a la majorité des cas il a correspondu aux nécessités identifiées. Il se fait ressortir, en
particulier, la reconnaissance de la contribution du Réseau, en tant que réponse sociale
dirigée a la famille, pour la réduction au minimum de la surcharge objective, au niveau de la
santé physique et mentale, et de la surcharge subjective, psychologique et émotionnelle, du

parent qui préte des soins au familier 4gée dépendant.

Mots-clé: Vieillissement, Dépendance, Rede Nacional de Cuidados Continuados.
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Abstract

In the last few decades, the social, technological, economic and medical developments
in the central and semi-peripherical countries have originated the aging of the human
population at a world-wide level. Although the dependence may appear in any phase of the
human vital cycle, with the advancing of age the existence of situations of illness with
dependence is substantially bigger. The Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), created in 2006, aims to offer answers adjusted to the different groups of people
with dependence.

Therefore, the work presented here intends to understand the main impacts of the
dependence in the familiar dynamics, especially in the life of the principal caregiver, and the
role of the RNCCI in the minimization or overcoming of these impacts, through the
auscultation of informal caregivers. The main research question of this study is: “In what
way the RNCCI contributes, in the perception of the caregiver, to the minimization or
overcoming of the implications, personal and domestic, of an unexpected situation of an
elderly member?” We have interviewed 13 principal caregivers with elder dependent family
members, resident in the county of Soure, that were integrated during the interview, or that
have been integrated in the year of 2008, in the RNCCI, namely in the Unidade de Longa
Duracdo da Santa Casa da Misericordia of Penela, the Unidade de Convalescéncia e
Paliativos do Hospital Arcebispo Sdo Cristovdo in Cantanhede and the Naturidade -
Unidade de Longa e Média Duracao, in Penela.

We have adopted a qualitative, exploratory, descriptive and interpretative framework,
based on the structural principles of the comprehensive/interpretative paradigm, also
characterized by a phenomenological point of view.

Our results highlight that the appreciation of the RNCCl is, in a general way, acceptable,
as in the majority of the cases it satisfies the felted needs. In particular, there is the
recognition of the contribution of the RNCCI, as a social answer directed to the family,
minimizing the objective burden of the principal caregiver, in their physical and mental
health, and the subjective, psychological and emotional burden, created by the assistance to

the dependent family member.

Keywords: Aging, Dependence, Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados.
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Introdugdo

Introducao

O presente estudo decorreu no ambito do mestrado de Ciéncias da Educagao,
area de especializagao em Educacdo e Desenvolvimento Social.

A escolha do tema de investigacao “Os impactos da dependéncia. O contributo e
a importiancia da Rede Nacional de Cuidados Integrados no apoio e
acompanhamento das familias com idosos dependentes na 6ptica do cuidador
principal” teve por base motivacdes de ordem profissional e pessoal. Profissional,
porque, no desempenho das minhas fungdes de Técnica Superior de Servico Social,
apesar de atender um publico bastante diversificado, a area da Terceira Idade, e mais
especificamente das rela¢des entre idosos e familiares, é aquela que me suscita maior
interesse, devido a frequéncia com que estes ultimos recorrem aos servigos de
Seguranca Social em procura de respostas para os problemas dos seus idosos. E,
pessoal, na medida em que me preocupa a eventual necessidade de cuidar de um

ente querido a curto prazo.

As recentes conquistas tecnolégicas, os avangos na area da satide publica e da
medicina, e consequente disponibilidade de meios que permitem diagnosticar,
prevenir e curar doencas que ha décadas atrds eram fatais, associadas a uma
melhoria da qualidade e nivel de vida, estiveram na base de um crescimento da
franja da populagdo mundial com idades mais avancadas. O envelhecimento e a
velhice assumem-se actualmente como uma problematica fundamental e
multidimensional, ganhando contornos de um dos maiores desafios das sociedades
desenvolvidas ou semi-desenvolvidas do nosso século, que, como tal, tem originado
um amplo debate que percorre ndo s6 o mundo académico, mas também envolve os
técnicos de satde e da seguranca social, o poder politico e a sociedade em geral.

Apesar das situagdes de incapacidade poderem assomar-se em qualquer fase do
ciclo vital humano, a probabilidade da sua ocorréncia esta directamente relacionada
com a idade do individuo, ganhando neste escaldo etario um cariz mais manifesto ao

resvalarem geralmente em situa¢des de dependéncia. A compensar o défice funcional
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do idoso, designadamente na realizagdo das suas tarefas basicas e instrumentais da
vida diaria, encontra-se comummente os cuidados prestados por um ou varios
familiares. Portanto é na familia que o idoso dependente encontra a principal fonte
de apoio e suporte.

Muitos individuos idosos com quadros clinicos complexos, apds a
institucionalizagdo hospitalar, regressam a sua casa bastante fragilizados e
dependentes. Essas situagdes sdo suportadas funcionalmente pela familia,
usualmente na pessoa do cuidador principal, tdo-somente verifica-se a
indispensabilidade duma rede de apoio formal, que potencie e enquadre a tdo ardua
tarefa de cuidar. Assim, em Junho de 2006, através dos Ministérios da Saude e
Seguranca Social, surgiu em Portugal a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI). Este dispositivo de apoio social visa a oferta de respostas
ajustadas aos diferentes grupos de pessoas em situacdo de dependéncia e aos
diferentes momentos e circunstancias da evolucao das suas doencas, centrando-se na
recuperacao global, na manutencdo e autonomia, entendidos como processos
terapéuticos e de apoio social, activos e continuos, e visando, em simultaneo o
refor¢o das capacidades e competéncias das familias.

Dada a escassa literatura de caracter cientifico no nosso pais sobre a RNCCI,
pretendemos com a presente investigacdo contribuir para a compreensao nao sé de
como a velhice e a dependéncia sdao apercebidas em Portugal, mas também
apreender as principais caracteristicas e implicagdes da RNCCI, enquanto resposta
social inovadora. Mais especificamente, pretende-se através deste estudo reunir,
interpretar e discutir informac¢do sobre como os familiares do idoso dependente
conceptualizam a dependéncia e quais as implica¢des na vida do cuidador principal
e na sua familia, e, sobre como os cuidadores percepcionam a RNCCI,
nomeadamente na sua fungdo de minimizagao das implicagdes, pessoais e familiares,
decorrentes da dependéncia.

O presente estudo é conduzido numa perspectiva paradigmatica
compreensiva/interpretativa, com o objectivo de assimilar as experiéncias

z

vivenciadas pelos cuidadores principais de idosos dependentes, isto é, procura-se
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nesta investigacdo dar a conhecer como os cuidadores interpretam as suas
experiéncias e qual a sua estruturagdo do mundo social vivido.

O presente trabalho encontra-se organizado em duas partes. A Parte I, relativa a
revisdo da literatura, faz o enquadramento tedrico referente a problematica em
estudo, e, a Parte II, expde a metodologia e os resultados do estudo empirico. Cada
parte é constituida por trés capitulos.

O Capitulo I é dedicado a apresentacdo do envelhecimento, da velhice e da
dependéncia, iniciando-se com uma caracterizagdo concisa da principal tendéncia
demografica das sociedades ocidentais modernas, realcando-se os principais aspectos
demograficos do nosso pais. Segue-se uma apresentagdo das representacdes da
velhice e do envelhecimento ao longo dos tempos. O envelhecimento é também
encarado ndo s6 como fendmeno social mas também como processo individual, nas
suas vertentes biologica, psicolégica e social. Esta tematica é seguidamente afunilada
na problematica do idoso dependente, onde se discorre sobre as diferencas e
similitudes entre os conceitos de fragilidade, incapacidade e dependéncia.

O Capitulo II é inteiramente dedicado a familia, sendo esta contextualizada
historica e socialmente, e apresentada, no ambito da abordagem sistémica, como
unidade societal basilar. Neste capitulo releva-se a importincia estrutural e
estruturante da familia na prestacdo de cuidados, discorre-se sobre as necessidades,
fungdes e papéis na familia, mostrando-se ainda a familia como um espago de troca
intergeracional. Finalmente, a familia é apresentada no feminino, ao se explicitar a
sobre-representacao do papel e das fun¢des da mulher.

No Capitulo III é analisado o apoio social a velhice e em especial a dependéncia
na velhice, como problemética que tem ganho particular interesse com a actual
reformulacdo dos modelos de organizacdo dos poderes publicos e privados na
producdo de bem-estar individual e social. Distinguem-se as redes formais e
informais de suporte e reconhece-se o papel basilar da familia, enquanto prestadora
de cuidados informais, e em especial o papel do cuidador principal. Este capitulo
termina com a apresentagao de Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados,

enquanto resposta social inovadora, no seio das politicas sociais e ptblicas do nosso
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pais, procurando uma melhoria da qualidade de vida e uma maior autonomia dos
idosos em situacdo de dependéncia.

No capitulo IV é apresentada a problematica em estudo, a questado de partida, os
objectivos e as hipodteses preliminares, e as consideracdes de cariz metodolégico,
mencionando explicitamente os paradigmas que normativamente enquadraram o
presente estudo, e ainda as opcdes metodoldgicas quanto ao processo de recolha e
tratamento dos dados. Apresentam-se também as caracteristicas da populacdo alvo, e
a explicitacdo das técnicas de amostragem e os procedimentos de entrevista. Este
capitulo termina com wuma caracterizagdo socio-demogréafica da amostra,
apresentando ndo s6 as caracteristicas dos cuidadores principais mas também
aquelas dos idosos dependentes ao seu cuidado.

No capitulo V sdo apresentados de forma objectiva e sistematizada os
testemunhos dos entrevistados, cuidadores principais de idosos dependentes, que
seguiram de perto o trajecto vivencial do individuo, que se tornou dependente, e que
experimentam quotidianamente as repercussdes da dependéncia e o contacto,
enquanto beneficidrios e utentes, com a RNCCI. A sistematizacdo e posterior
interpretagdo dos discursos encontra-se devidamente enquadrada por critérios que
implicam a sua reestruturacdo em consonancia com os objectivos de investigacdo
delineados.

No Capitulo VI sdo analisados e discutidos, de forma critica, os resultados
anteriormente apresentados e sistematizados. Além do enquadramento dos
resultados na literatura, procura-se aqui uma significacdo mais profunda e ampla dos
resultados, recorrendo a légicas indutivas e extrapolativas.

Este trabalho termina com a simula das conclusdes mais pertinentes do estudo.
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Capitulo I

Envelhecimento, velhice e dependéncia

Este capitulo, dedicado ao envelhecimento, velhice e dependéncia, inicia-se com
uma breve caracterizacdo da principal tendéncia demografica das sociedades
ocidentais modernas, caracterizando especificamente os aspectos demograficos mais
importantes do Portugal contemporaneo. Segue-se uma sinopse das representacdes
da velhice e do envelhecimento ao longo dos tempos, a qual serve como intréito
histérico-cultural para a apreensdo do envelhecimento enquanto fenémeno social e
como processo cujas caracteristicas e repercussdes se expandem as dimensdes
biolégica, psicolédgica e social do individuo.

A tematica do envelhecimento é subsequentemente afunilada na problemética do
idoso dependente, onde se discorre sobre as diferencas e similitudes entre os

conceitos de fragilidade, incapacidade e dependéncia.

1.1 A tendéncia de envelhecimento das sociedades ocidentais
contemporaneas

Ao longo dos tempos, o ser humano foi moldando, muitas vezes
inconscientemente, a natureza, a escala mundial, e as proprias caracteristicas
intrinsecas da espécie. Nesta continuada interaccdo com o mundo circundante,
romperam-se equilibrios, que no largo espectro temporal da histéria natural, se
julgavam perenes. Ao nivel demografico, as tendéncias de “sobrepopulacao” e
envelhecimento! sdo as mais visiveis, ao ponto da sua dindmica colocar em causa o

proprio equilibrio fundamental e universal.

! Segundo Rosa (1993) o envelhecimento populacional consiste numa alteracio da composicdo etaria da
populacdo resultante do aumento da importancia estatistica da populacdo idosa, envelhecimento de topo, ou da
diminuicdo da importancia estatistica da populagdo em idade jovem, envelhecimento de base, ou ainda da
verificagdo das duas situacGes em simultdneo, normalmente designada por duplo envelhecimento. Segundo o
INE (1999, p. 5) o envelhecimento demogréafico “caracteriza-se pelo aumento da proporg¢do das pessoas idosas
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A populagdo mundial nos tltimos trés séculos tem sido caracterizada por taxas de
crescimento exponenciais. Segundo Fontaine (2000), em 1801 a humanidade atingiu o
seu primeiro bilido de individuos, o segundo bilido em 1925, o terceiro bilido em
1959, 15 anos mais tarde, em 1974, o quarto bilido e em 1986, isto é 12 anos depois,
este valor ascendia ao quinto bilido de seres humanos. As projeccdes, de acordo com
este padrdao de crescimento, apontam para os quase incomportaveis 10 bilides de
habitantes em 2040. Nas palavras de Fontaine (2000, p. 21) “... os membros da nossa
espécie multiplicaram-se a tal ponto que actualmente, muitos especialistas e instituigoes
internacionais sustentam teses alarmistas quanto ao futuro do ser humano.”

A tematica do envelhecimento populacional foi evocada pela primeira vez num
estudo apresentado em 1928 por Alfred Sauvy. Desde entdo esta problemética tem
vindo a assumir uma importancia substancial, quer na Europa, quer nos paises
industrializados em geral (Padl, 1997) e tem sido alvo de crescente interesse, desde as
altimas décadas, por parte de politicos e de diversos profissionais do mundo
industrializado, da Europa e do nosso pais (Brito, 2002).

Efectivamente, os demoégrafos reconhecem que actualmente “ndo foi o declinio da
mortalidade o factor responsdvel pela emergéncia do envelhecimento das populagoes verificado
no mundo desenvolvido em geral e na Europa em particular. A principal causa natural
responsdvel pela questio do envelhecimento foi a reducdo da natalidade” (Imaginario, 2008,
pp- 24-25). Também para esta tendéncia de envelhecimento da populagdo muito
contribuiu 0 aumento da mobilidade do ser humano, onde se evidenciam os
processos migratorios que, em ultima instancia contribuem, para o aumento do nivel
médio da condigao de vida das populagodes.

Longevidade, significa entdo, dadas as restantes condicionantes da demografia
mundial, envelhecimento da populagao, processo esse que se assume irreversivel. E
neste processo sobressaem trés caracteristicas de relevo: primeiro, a sua
universalidade, expandindo-se da Europa e outros paises desenvolvidos a paises
semi-periféricos e em vias de desenvolvimento; segundo, a intensificacdo da taxa de
envelhecimento, sobretudo com o aumento do nimero de individuos muito idosos,

isto é com idades iguais ou superiores a 80 anos e, terceiro, uma ligeira, mas

em detrimento da populacdo jovem, e excepcionalmente, em detrimento da populacdo em idade activa. Pode
assim, ocorrer um aumento de pessoas idosas, sem que haja envelhecimento demogréfico.”
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marcada, tendéncia para uma maior esperanca de vida da populacao de sexo

feminino.

Durante milénios, a naturalidade e a mortalidade estiveram em equilibrio. Com a
industrializagdo, e consequente melhoria das condi¢des de vida, nomeadamente
melhor nutricdo, cuidados de satde, educacao e planeamento familiar, verificou-se a
queda da mortalidade, em especial da mortalidade infantil, a erradicagdo das
doencas infecciosas, de cariz epidémico, e o aumento da longevidade. Esta dindmica
que comecgou com a industrializacdo, tem-se acentuado e cimentado nas ultimas
décadas com os progressivos avangos da ciéncia e da tecnologia, especialmente no
campo da medicina. A generalizacdo da prevencdo e educagdo para a sadde, a
descoberta de novas vacinas, novos medicamentos e a cura para diversas doengas,
tem permitido ao ser humano conquistar novos patamares de qualidade de vidaZ e
de resisténcia a enfermidades que antes provocavam a morte, mesmo em idades
precoces (Zimerman, 2005)

Até ao século XVIII a esperanga média de vida da populagdo mundial ndo excedia
os 30 anos, em 1956 passou para 66 anos nos paises desenvolvidos e 41 anos nos
paises em vias de desenvolvimento. Actualmente é de 74 anos nos paises
industrializados e de 50 anos nos paises em vias de desenvolvimento. Segundo a
Organizacao Mundial de Satde prevé-se que este valor alcangara, em 2025, em média
0s 73 anos. Actualmente 120 paises tém uma esperanca média de vida superior a 60
anos e estima-se que, em 2025, cerca de 26 paises tenham uma esperanca média de
vida igual ou superior a 80 anos. Obviamente, que no topo desta lista se encontram
os paises mais desenvolvidos do Hemisfério Norte, entre eles, por exemplo, Islandia,
Italia, Japdo e Suécia (Zimerman, 2005). O aumento da esperanga de vida tem levado
alguns autores a falar da chamada 4° idade, enunciando que, na classe etaria dos 65
ou mais anos de idade, encontram-se duas geracdes, uma mais auténoma, 3% idade, e

outra mais dependente, a 4® idade (Relvas, 1996).

2 Segundo Gongalves, Martin, Guedes, Cabral-Pinto e Fonseca, (2006, p. 138) A qualidade de vida é um
“conceito multidimensional que engloba critérios objectivos e mensuraveis, como funcionamento fisiolégico ou
a manutencdo das actividades de vida diaria [...], bem como componentes subjectivas, comummente designadas
de satisfacao de vida, que traduzem o balango entre as expectativas e os objectivos alcangados [...]”
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1.1.1 Caracterizacao demografica do Portugal contemporaneo

De acordo com os Censos de 2008, em Dezembro de 2007 a populacado residente
em Portugal era de 10, 6 milhdes de habitantes, dos quais 5,1 milhdes eram do sexo
masculino. Comparativamente ao ano de 2006, a populagado residente aumentou em
18,5 milhares de individuos ou seja 0,17%. Atendendo a que em 2007 se registou um
saldo naturald negativo, situagdo que, desde que ha registos, apenas ocorreu em 1918
como consequéncia da gripe pneumonica, a causa efectiva deste crescimento da
populacdo deveu-se ao movimento migratério que apresentou um saldo positivo de
0,18%, sendo de frisar a imigragdo proveniente dos paises da Europa de Leste, Brasil,

China e Cabo Verde.4

Portugal, a semelhanca dos restantes paises da Europa, apresenta uma estrutura
etdria cada vez mais envelhecida, pautada por uma baixa taxa de fecundidade, e uma
subida da esperanca média de vida, o que tem resultado essencialmente num
envelhecimento na base da piramide (Brito, 2002).

No nosso pais tem-se verificado desde 2004 um declinio da taxa de fecundidade.
Por exemplo, em 2007 o nimero de nados vivos de maes residentes em Portugal foi
de aproximadamente 102 mil, menos 3 mil face ao ano anterior, significando uma
taxa de decrescimento de -2,7%.5 Em contrapartida, os nados vivos de maes de
nacionalidade estrangeira residentes em Portugal duplicaram a sua proporgdo no
total de nascimentos com vida entre 2001 e 2007. Para este acréscimo contribuiu
significativamente a fecundidade das maes de origem brasileira (Instituto Nacional
de Estatistica - INE, 2008b).

Desde hd mais de 20 anos que a fecundidade em Portugal permanece inferior ao

nivel de substituicao de geracdes (i.e. cerca de 2,1 bebés por mulher). Em 1981 a taxa

% Saldo natural ou excedente vidas: diferenca entre o nimero de nados vivos ocorrido num determinado ano e o
namero de ébitos ocorrido no mesmo ano (Instituto Nacional de Estatistica-INE, 2008b).

* Esta tendéncia para um crescimento populacional lento, com um crescimento natural negativo, encontra-se
presente na média dos paises da Unido Europeia. Efectivamente, de acordo com o relatério mais recente da
Comissdo Europeia sobre demografia: “Natural population growth is ending; international migration is the main
engine of slow population growth (...) International migration is the main driver of European Union population
growth and stimulates population diversity” (European Commission, 2007)

> Para muitos autores, entre eles Zimerman (2005), a diminuicdo do nimero de nascimentos nos paises
desenvolvidos e em vias de desenvolvimento deve-se em grande medida directamente a difusdo dos métodos
anticoncepcionais.
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liquida de reproducdo era ligeiramente superior a unidade, o que significa que a
substituicdo de cada geracdo estava assegurada, pois que cada mae tinha em média
uma filha para a substituir. Nos anos 90 do século passado essa substituicao deixou
de ser garantida e cada mae, durante o seu periodo fecundo, tinha apenas 0,7

criancas do sexo feminino em média.

A proporcdo de casamentos de individuos solteiros no total de casamentos
diminuiu para ambos os sexos, reforcando a tendéncia de emergéncia de novos
modelos familiares, onde sobressai a reconstituicio familiar, sendo esta mais
frequente no sexo masculino. Paralelamente, os jovens tém vindo a adiar o
matrimoénio. Os casamentos tém-se tornado menos estaveis, o que se pode verificar
pelo acréscimo continuado do ntimero de divércios sobretudo no inicio do século
XXI. No ano de 2001 por cada 100 casamentos celebrados havia 32 divoércios
decretados e em 2007 este valor ascende a 54, isto é mais de metade.
Comparativamente aos restantes paises da comunidade europeia, Portugal e
Espanha registaram uma taxa de divorcios que se insere na média comunitdria do
conjunto dos 25 paises (0,2% em 2005), mas quase triplicou em relagdo a Irlanda e a

Italia e duplicou em relagao a Grécia (INE, 2008b).6

Quanto as principais causas de morte ocorridas em Portugal, no ano de 2006, sao
as doengas do aparelho circulatério e as cérebro-vasculares as mais frequentes, sendo
sobretudo provocadas por historiais de hipertensdo, elevados niveis de colesterol,
habitos alimentares incorrectos e estilos de vida pouco saudaveis, caracterizados
nomeadamente pelo sedentarismo. As doengas cérebro-vasculares (14,2% do total de
6bitos) registaram um aumento continuo no periodo de 2002 a 2007, e afectam
essencialmente os individuos do sexo feminino com idades mais avancadas,
ocorrendo em 42% dos casos a partir dos 65 anos de idade. A quase totalidade das
mortes devido as doencas do sistema nervoso e dos érgaos dos sentidos ocorrem em

pessoas idosas, existindo uma correlagao directa entre a idade e o grau de incidéncia.

® Também a diminuicdo da taxa de natalidade e consequente diminuicdo da percentagem de jovens tem-se
reflectido na organizacdo familiar tornando a rede de parentesco menos extensa (Sequeira, 2007).
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As mortes provocadas pela diabetes mellitus e pela doenca de Alzeimer ocorrem
essencialmente nas mulheres com idades superiores a 74 anos. As mortes atribuidas
aos tumores malignos da laringe, traqueia, bronquios e pulmdes para os homens e,
da mama, para as mulheres, também, tal como as doencas cérebro-vasculares,
registaram um aumento continuo no periodo de 2002 a 2007 (INE, 2008b).

O aparecimento de doengas crénicas afecta dois tercos dos idosos, sendo que
nalguns casos geram situacdes de total dependéncia em relacdo a uma terceira
pessoa, cujo esfor¢o e empenho sao essenciais para manter o doente dependente com
vida e em condi¢des minimas de bem-estar (Brito, 2002). No entanto, apesar de serem
os idosos com mais de 75 anos de idade que suscitam maior preocupagao nas dreas
dos cuidados de satide e consequentes necessidades de apoio e cuidados pessoais,
devido essencialmente ao aparecimento de doencas que geram dependéncia, é de
evidenciar que aquela preocupacao ndo esta sujeita a uma delimitacado etaria precisa

(Relvas, 1996).

E na diminuicdo da mortalidade, e sobretudo na redistribuicdo dessa mortalidade
por escaldes etarios, que se encontra a principal causa explicativa do envelhecimento
no topo da pirdmide etdria. A esperanca média de vida no nosso pais, durante a
segunda metade do século XX, a semelhanca da Espanha e da Grécia, foi inferior a
dos outros paises da UE em cerca de 10 anos. Portugal tem vindo a recuperar esse
hiato, e em 40 anos ganhou 12,5 anos de vida para os homens e 13,7 anos para as
mulheres, situando-se, em 2007, em 75,7 e 82,2 anos para homens e mulheres
respectivamente, valores préximos da média europeia, 75,8 para os homens e 81,9

nas mulheres em 2005 (INE, 2008b).

Em suma, relativamente a estrutura etaria, a piramide de Portugal evidencia a
forte queda da fecundidade e o significativo aumento da esperanca média de vida. A
populacdo idosa, ou seja com idade igual ou superior a 65 anos de idade,
representava em 2001 cerca de 16,5% e em 2007 17,4% do total da populagdo. As
diferentes evolugdes dos movimentos natural e migratério ao longo do periodo em

observagdo, tém-se traduzido numa nova distribuicdo dos grupos etarios, com um

11
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nimero de pessoas idosas superior ao nimero de jovens, superioridade essa que se
reflecte nos indicadores demograficos normalmente apresentados para medir o
envelhecimento. Por exemplo, em 2001 por cada 100 jovens com idade inferior a 15
anos havia cerca de 104 idosos, e em 2007 o racio elevou-se para 114 idosos.

A populacdo residente em Portugal envelheceu e continuard a envelhecer,
enquanto que a populacdo em idade activa tendera a diminuir. O envelhecimento
serd, evidentemente, mais acentuado, conjugando-se previsivelmente as tendéncias
de baixa da natalidade e aumento da longevidade. Estas tendéncias sdo
fundamentadas pelas previsdes do INE (1999), segundo as quais se vislumbra que
em 2047 a populacdo residente portuguesa diminua para aproximadamente 9,5
milhdes de habitantes. A proporc¢ao de populacao jovem tenderd a reduzir-se em 13%
e a populacdo idosa aumentard cerca de 31,3%, agravando o processo de
envelhecimento da populagdo portuguesa, estimando-se que existirdo 240 idosos por

cada 100 jovens.

1.2 A evolucao histdrico-cultural das representacdes da
velhice e do envelhecimento

A representagdo social dos idosos tem sofrido alteracdes significativas ao longo
dos tempos desde os primoérdios da civilizacado humana e consoante os contextos e
culturas onde estdo inseridos.

Em cerca de 3000 a.C. os idosos com um estatuto social elevado, constituiam-se
em conselho para orientar a vida social da comunidade. No Antigo Testamento sao
inGmeras as referéncias aos idosos, por vezes vigorosos, por vezes com fragilidades
fisicas, com perdas sensoriais, em particular a visao e o vigor sexual, mas esta sempre
presente o respeito pelos idosos, detentores de poder juridico e politico, que
chefiavam o seu povo (Paul & Fonseca, 2005). Nas sociedades marcadas por
estabilidade social, paz e desenvolvimento, aos idosos eram historicamente
reservadas fungdes simbolicas, sendo-lhes comummente atribuido um estatuto pleno

de dignidade, de respeito e valorizacao, em funcdo da sua pressuposta sabedoria e
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experiéncia acumulada no decorrer dos seus anos de existéncia (Aratjo & Carvalho,
2005). No entanto, também houve sociedades onde os idosos foram ridicularizados e
alvo de chacota. Por exemplo, nos Antigos Impérios do Oriente, os idosos, assim
como as criangas, foram os mais afectados em situagdo generalizada de ameaca a
sobrevivéncia, deixados ao ostracismo e por vezes até mesmo objecto de geronticidio.
Na Grécia Classica apesar de ser exaltado o valor herdico da forca da juventude, os
idosos ocuparam postos de destaque e fungdes sociais relevantes. O envelhecimento
era considerado como algo inevitavel, mas ndo um acontecimento nefasto desde que
fosse evidente alguma autonomia (Aradjo & Carvalho, 2005).

O envelhecimento foi um tema de reflexao dos filésofos classicos. Por exemplo,
para Platdo o envelhecimento era a continuacdo natural da vida jovem e adulta,
processo no qual os prazeres do espirito substituiam progressivamente os prazeres
fisicos. Platdo vai inclusive mais longe e reclama para os idosos da Grécia o poder,
que ficaria bem entregue face as virtudes e sabedoria acumuladas por estes
elementos da sociedade. Numa perspectiva quase completamente antagonica,
Aristoteles (384 a.C.) apreende a velhice como algo de intrinsecamente mau,
directamente ligado a doenga, fonte de defeitos, ja que a “acumulagio de erros passados
torna os velhos indecisos, desconfiados, egoistas e incapazes de amar” (Paul & Fonseca,
2005, p. 22).

Hipodcrates (460-377 a.C.) foi o precursor na formulacdo de hipdteses médicas
sobre as causas do envelhecimento, considerando este como uma perda de calor e
humidade do corpo, um apagar da chama que necessita cada vez menos de alimento.
Para Hipocrates o calor interno, ou seja, a energia, é dado a cada individuo no
momento do seu nascimento e no decorrer da vida se vai consumindo até a extingao.
Assim, o envelhecimento é um processo fisico e irreversivel; ndo sendo uma doenga
mas predispondo o individuo a doenga.

Na medicina romana, Galeno (131-201) combina a teoria de Aristételes com o
método de observagdo de Hipdcrates, explicando o envelhecimento de acordo com a
patologia humoral e psicolégica: “a velhice tem a ver com a progressiva desidratagio do
corpo que estd na sua origem, progredindo sempre até que a pele enruga, o corpo mingua e 0s

membros tornam-se débeis e pouco firmes...quando o crescimento termina, 0s 0ssos secam e
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nao crescem mais, 0s 0rgaos tornam-se débeis e ndo funcionais, cumprindo o destino de todos
os mortais, ao dar expressio aos germens da morte que todas as criaturas possuem desde
sempre” (Patl & Fonseca, 2005, p. 23).

Por volta do século XVI surge um novo interesse na origem e no tratamento do
envelhecimento. Cornaro (1470-1566) avanca, como chave para a longevidade,
algumas indicacdes sobre a higiene, moderacdo na alimentacdo e emocdes, ainda que
misturadas com astrologia e outras bizarrias. Mais tarde Paracelso (1493-1541)
compara a velhice a ferrugem que corrdi, e para amaind-la prescreve uma
alimentacdo equilibrada. Ainda nessa linha de raciocinio, André du Laurens (1558-
1609) conclui que o envelhecimento resulta da acumulacdo de excrementos
provenientes da alimentacdo. Bacon (1561-1626) também escreveu sobre o
envelhecimento humano, procurando encontrar as suas causas e propondo formas de
vencer a velhice, prolongando a vida dos espiritos que governam o corpo, através de
uma vida regrada em alimentacdo, exercicio fisico e emocOes. Posteriormente,
Quetelet (1796-1874) equaciona pela primeira vez a importancia dos factores que
regem o processo de nascimento, crescimento e morte do ser humano, estudando
aspectos empiricos como as covariagdes entre a idade, o sexo, a profissdo e o meio

ambiente (Patl & Fonseca, 2005).

Ja no século XX, em 1922 mais precisamente, Stanley Hall publica o livro
Senescence: The Second Half of Life, encarando o envelhecimento a partir do
cruzamento dos saberes cientificos da época, em campos tdo diversos como a
medicina, a anatomia ou a filosofia. Mais tarde Jung em 1933 defende a existéncia de
uma evolucdo permanente da personalidade através de movimentos de
transformacao e continuidade. Ainda nos anos 30, Charlotte Buhler considera que a
existéncia humana decorre ao longo de 5 estadios, dos quais a velhice corresponde ao
altimo, como a fase em que o individuo faz um balanco da vida passada e
experimenta sentimentos de realizacdo ou entdo de fracasso, consoante tenha
conseguido alcancar ou ndo os objectivos mentalmente delineados (Fonseca, 2006).

Na transigdo dos anos 30 para os anos 40, deu-se inicio ao estudo mais profundo

até entao sobre o desenvolvimento humano na idade adulta intitulado Harvard Study
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of Adult Development (Vaillant, 2002). Este estudo, de cariz médico-psicologico,
consistia na andlise de varios aspectos relacionados com a sadde, relagdes sociais e
profissionais, personalidade, entre outros, sobre trés amostras diversificadas de
populagao-alvo. O estudo constata essencialmente a ocorréncia de alteracdes internas
decorrentes da maturacdao do ser humano e afere o impacto que os acontecimentos do
século XX foram provocando nas vidas dos individuos objecto de estudo.

Nos anos 50 e 60 varios autores realcaram a necessidade de se olhar para a
segunda metade da idade adulta, e para a velhice em particular, dum ponto de vista
dindmico, relacionando etapas de desenvolvimento anteriores, em termos de
alteracOes fisicas, cognitivas, sociais e psicologicas. Este enfoque fez com que os
estudos que habitualmente se encontravam centrados em fenémenos mentais como a
percepcao, a inteligéncia, recordacdes e personalidade fossem completados com
inferéncias sobre as alteracdes verificadas no funcionamento individual, psicolégico e
social, ndo relacionadas directamente com a idade cronolégica mas com situagdes de

transicdo e adaptacdo (Fonseca, 2006).

A necessidade de se obter mais conhecimento sobre os idosos, o processo de
envelhecimento e as suas consequéncias sobre a condicdo da vida quotidiana,
assumiu uma grande pertinéncia a partir da II Guerra Mundial, relevancia essa
alimentada pelos fendmenos de aumento significativo da esperanga média de vida e
consequente envelhecimento da populacao (Patul & Fonseca, 2005). A importancia
dos idosos como um grupo especifico, dotado de uma crescente relevancia estatistica
e social, originou o aparecimento de uma nova disciplina, a Gerontologia, definida
por Schroots em 1996 como o estudo simultaneo e multidisciplinar do processo de
envelhecimento, da velhice e do idoso, cuja consolidacdo se deu nos EUA, em 1945,
com o aparecimento da Sociedade de Gerontologia e com o langamento em 1946 da
sua primeira grande publicagdo peridédica: “The Journal of Gerontology”.

Mais tarde foi criada no seio da American Psychological Association, uma divisdo
intitulada “Maturity and Old Age”, conduzindo a realizagdo de encontros cientificos
especializados e ao aparecimento de publica¢cdes directamente orientadas para a

analise das problematicas ligadas a psicologia do desenvolvimento na fase adulta e
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na velhice. As abordagens conceptuais geradas num paradigma contextualista
abriram definitivamente as portas da psicologia ao estudo do envelhecimento.

Na década de 80, “a afirmagio do paralelismo continuado entre desenvolvimento e
envelhecimento, negando a sucessdo destes processos, permitiu encarar as etapas tardias com
optimismo, onde a deterioragio ji ndo era uma condigio imperativa mas antes um
acontecimento inevitivel” (Gongalves, Martin, Guedes, Cabral-Pinto & Fonseca, 2006,
p. 138). Enquadrado neste novo paradigma, Baltes e Baltes (1990) definem as
proposi¢cdes essenciais para aquilo que denominaram de “envelhecimento bem
sucedido”. Os autores consideram que “existem limites impostos pela idade para a
adaptacio e plasticidade comportamental, resultando num aumento progressivo de perdas e
uma consequente diminuicio de ganhos. Porém esta ndo é uma relacio linear, pois a
recuperagdo de conhecimentos prévios e a utilizagio de tecnologias e recursos externos podem
minimizar o impacto do processo de envelhecimento sobre o sujeito” (Gongalves et al., 2006,
p. 138)

O estudo dos idosos e do processo de envelhecimento tem sido mais
recentemente objecto de uma abordagem transversal, onde se cruzam varias ciéncias
como a bioquimica, a demografia, a medicina, a economia, o direito, a sociologia e a
politica. E nesta base multidisciplinar que a gerontologia procura explicar o
envelhecimento como um processo biolégico, psicolégico e social que ocorre ao
longo do tempo, preocupando-se com os problemas funcionais dos idosos e a relagao
destes com o factor idade (Fonseca, 2006). Assim, entender o processo de
envelhecimento é, para a Gerontologia, compreender de forma holistica os aspectos
individuais e colectivos da dindmica de vida de cada ser humano, onde o tnico
denominador comum é paradoxalmente a sua unicidade.

A afirmacdo dos idosos como um grupo populacional especifico culminou no
tinal do século XX, com a realizagdo do “Ano Internacional dos Idosos” organizado
pelas Nacdes Unidas, constituindo para muitos paises, incluindo Portugal, um marco

de viragem da abordagem social e politica a esta problemaética (Imagindrio, 2008).
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1.3 O envelhecimento enquanto fen6meno social

Ao contrério da realidade demografica até ao inicio da segunda metade do século
XX, onde a faixa etdria dos idosos se traduzia numa franja populacional reduzida,
actualmente essa classe etdria assume nos paises desenvolvidos e semi-
desenvolvidos, de que Portugal faz parte, um peso significativo. Apesar do
envelhecimento nao ser um mal em si préprio, pois é fruto da maior longevidade do
ser humano, permitindo mais tempo devotado apenas a familia, a educacdo ou ao
lazer, o envelhecimento demografico pode ter repercussdes negativas no equilibrio
social. Assim, o envelhecimento, apesar de ser uma dindmica de cariz
intrinsecamente demogréfica, é, por outro lado, um fenémeno social; tdo-somente
um dos mais importantes do final do século XX e inicio do século XXI.

Ja em 1958, Clark Tibbitts argumentava no “The Journal of Gerontology” que o
envelhecimento, enquanto fenémeno sdécio-cultural pode ser encarado sob trés
perspectivas. Primeiro, a cultura e a sociedade desempenham papéis na criacdo do
fenémeno de envelhecimento, isto é, assumem-se como factores contributivos para o
crescimento populacional, a extensdo da vida e a alteragdo da posicdo das pessoas
mais velhas na sociedade. Segundo, além de factores biolégicos e psicoldgicos, as
normas culturais e o comportamento social enformam o préprio processo de
envelhecimento individual. Terceiro, o envelhecimento interage com o
funcionamento das instituicoes sociais e a organizagao da sociedade.

A situagao de inactividade e de dependéncia financeira caracteristica duma parte
significativa da classe idosa é cada vez menos justificada pela perda de capacidades
associada ao factor idade, e outrossim por outros factores societais que levam o
individuo, por vezes independentemente da sua vontade, a ver o seu papel social
deteriorado (Rosa, 1993). Ora, na organizacdo econémica actual, onde se assiste a
diminuicdo da populacdo activa e a reducao dos recursos econémicos disponiveis
para manter os sistemas de proteccdo social, o 6énus pesa cada vez mais sobre as
geracdes mais jovens e outras vindouras (Sequeira, 2007). Indubitavelmente, o
envelhecimento populacional tem profundas consequéncias sobre os sistemas de

proteccdo social, colocando em causa a sua prépria viabilidade através de dois efeitos
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cumulativos. Pelo lado das receitas, a diminuigdo das contribui¢des da populacdo
activa, pelo lado das despesas, o aumento das necessidades de financiamento do
sistema de pensdes e do sistema de satide dos mais idosos (vide, por exemplo, World

Bank, 1994, ou European Commission, 2009).

O envelhecimento individual deve ser assumido como um processo normal da
vida do ser humano. Nele devem ser reconhecidos socialmente aspectos positivos, e
esse reconhecimento da sociedade perante alguém que ja foi, na esmagadora maioria
dos casos, pessoa activa e elemento fulcral duma familia, contribuird decerto para a
forma como o idoso se consciencializa a si préprio e ao seu papel enquanto elemento
constitutivo da sociedade. Obviamente que a re-inclusdo do idoso na sociedade
implica uma reorientacdo das mentalidades, a mitigacdo dos conflitos
intergeracionais e a criacdo de condi¢des materiais basicas que garantam os meios de
subsisténcia, os cuidados de satde ou mesmo os suportes emocionais necessarios.

Rosa (1993) refere que a sociedade tende ficticiamente a criar um corte entre dois
momentos da vida, a idade activa e a idade nado activa, ou seja uma onde é
reconhecida ao individuo a sua utilidade, e outra em que ele é colocado a margem do
sistema, por ndo lhe ser reconhecida qualquer utilidade social. “Os velhos encontram-
se colectivamente identificados com um determinado grupo de idade com direito a prestagoes
financeiras como contrapartida da perda do estatuto de activo, representando, enquanto tal,
um subcapital humano porque «obsoletos» em termos economicos e dependentes
financeiramente da sociedade” (Rosa, 1993, p. 686).

A perspectiva de que o envelhecimento ndo acarreta necessariamente perda de
potencialidades e capacidades, e que a sociedade pode usufruir dos seus
conhecimentos como contributo para um desenvolvimento global, é o primeiro passo
a ser dado para criar condi¢gdes basilares para que os idosos, quando reformados,
possam manter-se em actividade, ndo sendo esta necessariamente uma actividade
profissional, mas simplesmente qualquer “actividade significativa e satisfatoria, em que o
idoso estd envolvido de forma estruturada e continuada e que tem um impacto positivo na sua
vida” (Gongalves et al., 2006, p. 139). Essa re-inclusdo do idoso trara implicagdes

benéficas sobre a redugdo das situagdes de dependéncia, o aumento da auto-estima,
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melhoria da qualidade de vida e em, dltima andlise, o aumento da eficacia de
qualquer medida de combate a exclusdo social (Fernandes, 1997).

Efectivamente, é este o significado fulcral do conceito de “envelhecimento
produtivo” que surgiu na década de 70, de acordo com o qual o envelhecimento é
perspectivado pela positiva, pois que, o idoso pode contribuir para a produgao,

voluntédria ou remunerada, de bens e servigos, recebendo como consequéncia um

aumento de bem-estar e qualidade de vida (Gongalves et al., 2006).

Estas ideias tém sido recentemente comungadas por outros quadrantes da
sociedade e nomeadamente pela classe politica.” Numa comunicacdo de 2009 da
Comissao Europeia ao Parlamento Europeu sobre envelhecimento pode ler-se o
seguinte: “Uma forma de assegurar que os mais velhos sejam genuinamente integrados nas
nossas sociedades seria a abolicio de certas priticas que artificialmente acentuam o
envelhecimento da sociedade. Estas incluem a abolicdo de limites de idades no trabalho, a
remogdo do modelo de carreira profissional linear com trés etapas sucessivas, 0
estabelecimento de alternancias entre trabalho, formagdo e lazer nos ciclos de vida, a remogio
de barreiras entre a vida profissional e a vida nao-profissional através do abandono de periodos
de reforma fixos em favor de periodos de reforma flexiveis e usufruindo ao mdximo do capital
humano ao encorajar os pensionistas a sequirem “sequndas carreiras profissionais” em
sectores de utilidade social”8 (European Commission, 2009, p. 40).

Por outras palavras, o envelhecimento obriga a reflexdo sobre questdes tdo
essenciais como a idade da reforma, os meios de subsisténcia dos idosos, o
financiamento das pensodes, a sua qualidade de vida, o contributo activo para a
sociedade, as redes sociais de suporte de situacdes de dependéncia e a prépria
mentalidade social perante o idoso; mas, contudo, o envelhecimento da populacdo é
uma aspiracdo natural de todas as sociedades, porque significa desenvolvimento

social. Assim, o crescimento da populagdo idosa deve coerentemente deixar de ser

" Esta tentativa de redescobrir a importancia e a funcionalidade do idoso na sociedade actual, é patrocinada pelas
mais altas instituicdes internacionais. Um exemplo bastante emblematico foi precisamente a designagdo pela
Assembleia Geral das Nagdes Unidas do ano de 1999 como o Ano Internacional do Idoso (Brito, 2002).

® Traducéo livre da autora.
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visto como uma carga para a populacdo activa, mas antes como um desafio que a
sociedade actual, no seu conjunto, tem de saber enfrentar.

Todos os niveis da nossa sociedade sao afectados pelo envelhecimento. “No plano
economico, tal traduz-se, e traduzir-se-d, por um aumento continuo do niimero de reformados.
No plano social, qualquer infra-estrutura dos sistemas de protecgio deve, e deverd, adaptar-se.
No plano cultural, aparecem, e aparecerdo, profundas modificacoes, a par do aumento do
tempo de lazer. Nos planos médico, biologico e psicoldgico, os investigadores sio e continuardo
a ser levados, tanto por razOes tedricas como priticas, a estudar de forma intensa o
envelhecimento, a fim de melhor compreenderem os seus mecanismos. Num plano mais geral,
o desafio fundamental reside em permitir as pessoas ndo so que morram o mais idosas possivel,

mas também que vivam uma velhice bem sucedida” (Fontaine, 2000, p. 21)

1.4 O processo multidimensional de envelhecimento humano

Ao longo do tempo, muitos autores tém procurado definir o conceito de
envelhecimento, no entanto, ndo existe ainda uma definicao satisfatoria, sendo
apenas certo que o envelhecimento é um processo universal e irreversivel que todos
0s seres vivos experimentam apds a sua fase de desenvolvimento (Berger &
Mailloux-Poirier, 1995).

O envelhecimento, que nado é forcosamente sinénimo de velhice, pressupde
alteragdes naturais e gradativas ao nivel fisico, psicolégico e social do individuo,
sendo a caracteristica mais evidente a diminuicdo da capacidade de adaptagdo do
organismo face a alteracdes do meio ambiente. Esta inflexibilidade aumenta com o
avangar da idade e, também por causa da idade, com o inicio de afec¢des e doencas
crénicas, nao existindo no entanto algum padrado preciso para estas transformagdes
gerais, podendo-se verificar em idade precoce ou mais avancada e em maior ou
menor grau, de acordo com as caracteristicas genéticas e o modo de vida de cada um
(Zimerman, 2005).

O processo de envelhecimento apresenta assim essencialmente trés dimensoes:
uma componente bioldgica, a senescéncia, respeitante a alteragdes fisioldgicas

sofridas pelo individuo e que resultam numa vulnerabilidade fisica e mental
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crescente; uma componente psicolégica caracterizada pela maior ou menor
capacidade de auto-regulacdo do individuo face ao processo de senescéncia, e uma
componente social, relativa aos papéis sociais esperados pela sociedade para o

individuo em envelhecimento (Schroots & Birren, 1980; Fonseca, 2006).

Apesar das numerosas teorias que procuram explicar o envelhecimento biolégico,
ou senescéncia, este ainda ndo estd completamente esclarecido e compreendido. O
processo de envelhecimento biol6gico, é normativamente descrito na maioria das
vezes de forma assaz imprecisa. Para Imaginario (2008, p. 37) o envelhecimento “¢ o
fenomeno bioldgico mais partilhado, certamente pelo reino animal e vegetal, embora alguns
envelhecam muito depressa, outros de uma forma mais lenta, e outros parecam nao sofrer de
senescéncia. O ser humano nao envelhece de uma forma brusca mas sim paulatinamente, pelo
que a velhice instala-se de uma forma que acabamos por ndo nos aperceber. E de facto um
processo multifactorial que provoca uma deterioragio fisiologica do organismo”.
Efectivamente, “0 ser humano ndo envelhece de uma sé vez, mas de uma maneira gradual, e
a velhice parece instalar-se sem que se dé por isso” (Berger & Mailloux-Poirier, 1995, p.
123).

A senescéncia é um processo natural, e como tal ndo é sinébnimo de senilidade. O
termo designa uma degenerescéncia patolégica, de facto muitas vezes associada a
velhice, mas ndo tem origem em disfunc¢des organicas. Trata-se portanto de um
fenémeno normal, universal, que ndo sendo doenga pode levar a varias afeccdes
porque se caracteriza pela reducdo da reserva fisiolégica dos 6rgaos e do sistema. As
alteracoes de estrutura e as perdas funcionais ocorrem em todos os 6rgdos e em todos
os sistemas do corpo humano; no entanto, existem quatro grandes sistemas que
sofrem as maiores alteragdes no curso do envelhecimento: o sistema nervoso central,
o aparelho locomotor, o sistema cardiovascular e o sistema respiratério. No processo
de envelhecimento ocorre cumulativamente a diminuicdo de certa funcdes
cognitivas, verificando-se usualmente processos de fadiga intelectual, desmotivagao

e dificuldades de concentragao (Berger & Mailloux-Poirier, 1995).
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A adaptagdo de cada individuo ao seu préprio processo de envelhecimento é
funcao do equilibrio entre as estruturas cognitivas e emocionais e consequentemente
é também um processo psicolégico. O interesse da psicologia pelo envelhecimento &,
no entanto, relativamente recente. Tradicionalmente, a psicologia considerava que o
desenvolvimento individual ao nivel da personalidade encontrava-se terminado apés
a adolescéncia. Mais recentemente, a psicologia encara o desenvolvimento humano
enquanto processo presente em todo o ciclo de vida, descrevendo o envelhecimento
menos como um processo de declinio, e mais dando énfase as possibilidades de

mudanca, de superacdo e compensacgao ao longo da vida (Fonseca, 2006).°

O envelhecimento ndo é tdo-somente um problema individual, biolégico e
psicolégico, mas também uma questdo social, pois se por um lado predomina o medo
inevitavel e primordial do individuo em se deteriorar fisicamente, muitos dos medos
de envelhecer estao relacionados com o modo como a sociedade concebe a velhice
(Imaginario, 2008). O envelhecimento é acima de tudo uma construcdo social inscrita
numa dada conjuntura histérica. Ora, na perspectiva da teoria do “envelhecimento
bem sucedido” o ritmo a que se sucede o declinio dos recursos biolégicos e
cognitivos pode ser acelerado ou minimizado pelas expectativas sociais, econémicas

e culturais sobre o envelhecimento (Gongalves et al., 2006)

Nas antigas sociedades camponesas a heranga sécio-cultural era assegurada pela
valorizagdo dos lagos de parentesco e pela autoridade dos mais velhos, suportados e
apoiados pelos filhos. A alteracdo das estruturas familiar e econémica puseram em
causa este sistema de seguranca na velhice. A transmissdo de saber, que antes era
feita oralmente de geragdo em geracdo, assume actualmente um pendor tecnolégico
que, por ser inovagdo, exclui os mais velhos e retira poder social a sabedoria

acumulada ao longo da vida. O vazio das anteriores fun¢des familiares de educacao e

® Aqui a Psicologia desempenha um papel realmente proactivo, ao possuir as ferramentas de intervencéo
necessarias para orientar o idoso para a aceitacdo do seu estado de maturagdo, contrariando, individuo a
individuo, a tendéncia social actual que antevé a velhice como sendo a Gltima fase da vida, um declinio, um
processo de degeneracdo que conduz a incapacidade; combatendo o auto-conceito negativo e a baixa auto-
estima.

22



Capitulo | Envelhecimento, velhice e dependéncia

seguranca social, é actualmente preenchido pela sociedade, sobretudo na figura do
Estado.

Estas dindmicas sociais reflectiram-se necessariamente na vida social dos idosos.
Na desvalorizacdo da velhice por oposigao a forca da juventude, o envelhecimento é
um fenémeno social, onde a velhice é como uma espécie de doenca, um fenémeno
biol6gico inevitavel e relativamente imutavel, ao qual o Estado responde através de
atitudes proteccionistas, sobretudo na area da satide. Associado a esta imagem de
perda de capacidade, surge o mito da improdutividade, pelo qual se afirma que o
idoso é incapaz de contribuir para o desenvolvimento da sociedade, agravando, num

ciclo em espiral, a sua potencial situacdo de dependéncia.

Os efeitos do envelhecimento ndo sdo homogéneos, porque as pessoas sdo muito
diferentes entre si e portanto diferentes perante o processo de envelhecimento.
Algumas pessoas mostram-se mais resistentes ao envelhecimento, chegando mesmo
a apresentar um melhor desempenho com o avancar da idade, outras declinam
visivelmente. Para Fontaine (2000) o envelhecimento ndo é um estado, mas outrossim
um processo de degradacdo progressiva e diferencial. Revela, é certo, formas
objectivas, relacionadas com a degradacao fisica e a diminui¢do do funcionamento
perceptivo, mas também subjectivas, que estdo relacionadas com a prépria
representacao individual do envelhecimento. O que significa que cada individuo tem
diversas idades, que intimamente estdo relacionadas com as vérias dimensdes do seu
ser, a saber, uma idade cronolégical® e uma outra funcional, que se pode dividir
ainda em idade bioldgica, idade psicolégica e idade social (Fonseca, 2006; Imaginério,
2008).11

A idade funcional refere-se ao modo como funcionamos com o corpo,
determinado pela energia, capacidade de movimento, flexibilidade e capacidades

mnésicas entre outras capacidades. Em suma, determina a capacidade para manter o

1% Alguns gerontélogos chegam a dividir a velhice em categorias cronoldgicas, nomeadamente: o idoso jovem,
dos 65 aos 74 anos de idade, o idoso médio, dos 75 aos 84 anos de idade, e 0 idoso idoso, com 85 ou mais anos
de idade (Imaginario, 2008).

11 Apesar de a idade cronoldgica ndo ser precisa sobre o real envelhecimento humano, uma vez que cada
individuo envelhece de maneira propria, este é o critério mais utilizado na literatura geriatrica e gerontoldgica,
ou seja é idoso quem tem mais de 65 anos de idade. Este marco cronolégico foi adoptado pela ONU e pala OMS
pela sua objectividade e portanto mensurabilidade em termos estatisticos.
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papel pessoal e a integracdo social do individuo na comunidade, para a qual é
necessario manter um nivel razoavel de capacidade fisica e mental.

A idade biolégica encontra-se directamente ligada ao envelhecimento organico,
onde cada 6rgao, a seu ritmo, sofre modifica¢cdes no funcionamento ao longo da vida.
Fontaine (2000) refere a existéncia de categorias de marcadores biolégicos. A
primeira categoria reflecte a idade funcional do sujeito, outra traduz a predisposicao
a uma afeccdo em particular ou ao envelhecimento precoce de um conjunto de
6rgaos, e uma terceira categoria reine os marcadores que possuem um valor
preditivo quanto ao namero de anos de vida até morte. 1

A idade psicolégica esta subjacente as competéncias comportamentais do
individuo em resposta as mudancas do ambiente e inclui as capacidades intelectuais
e mnésicas e as suas motivagdes. O sucesso destas actividades permite uma melhor
auto-estima e um elevado nivel de autonomia e controlo.

A idade social refere-se ao papel e estatutos do individuo na sociedade,
fortemente determinados pela cultura e pela histéria do meio onde se insere. E, em
efeito de boomerang, esta implicito que o juizo que os idosos fazem de si proprios esta

directamente relacionado com a sociedade onde se inserem.

A reforma, definida na nossa sociedade ocidental como o limite para a idade
activa, é imposta independentemente da capacidade de cada um. A transigdo para a
idade ndo activa ndo é na maioria dos casos devidamente preparada, resultando na
depreciagdo dos valores positivos da aposentagdo, e, assumindo o idoso reformado
sentimentos de inutilidade, abandono, soliddo, ansiedade e depressao.

Efectivamente, a actividade profissional para além de ser uma fonte de
rendimento é uma forma de integracdo social. Ao entrar no periodo de reforma, a
diminuicdo dai resultante dos rendimentos mensais pode conduzir a situagdes

pontuais de pobreza, mas de certo provoca uma mudanga abrupta no ritmo de vida,

12 Segundo Fonseca (2006) alguns autores fazem a distingdo entre envelhecimento primario, secundério e
terciario. O envelhecimento primario refere-se as mudancas intrinsecas e irreversiveis do processo de
envelhecimento, como algo que sucede naturalmente com o passar da idade; o envelhecimento secundario refere-
se as mudangas causadas pela doenca mas que podem ser prevenidas ou reversiveis, e 0 envelhecimento terciario
refere-se & mudancas que se sucedem de forma precipitada na velhice e que precedem imediatamente a morte.
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que para muitos idosos significa perda de estatuto e protagonismo social.’® Os idosos
que pretendem continuar a exercer um papel activo na sociedade, deparam-se no
entanto frequentemente com “barreiras que provém das representagoes colectivas que
alimentam preconceitos e mitos acerca do envelhecimento, dos velhos e das limitagoes que

presumivelmente lhe estio associados” (Pimentel, 2001, p. 60).

Em suma, todos os factores - biolégicos, psicolégicos, culturais e sociais - estdo
intrinsecamente cruzados, e, em dltima andlise, a sua interaccao, holisticamente, acaba

por determinar a forma como cada individuo vive e envelhece.

1.5 A dependéncia e o idoso dependente

O homem tem necessidades cuja satisfagdo é atingida recursivamente, ao longo
da vida, de uma forma dependente e independente. Numa primeira fase da vida,
essas necessidades sdo satisfeitas por terceiras pessoas, apds o desenvolvimento
pleno do individuo e a medida que a idade vai avancando, as capacidades
individuais vao-se tornando, pelo efeito natural do préprio envelhecimento,
progressivamente mais limitadas. Por norma, o individuo é portador de capacidades
para a concretizacdo de multiplas tarefas e actividades de forma independente, no
entanto existe uma percentagem significativa de pessoas idosas que apresentam
limitacdes na sua capacidade funcional, e consequentemente necessitam da ajuda de
outras para a realizacdo das actividades da sua vida quotidiana e para a satisfacao

das suas caréncias fisicas, psicolégicas, sociais ou econémicas.

E dificil falar objectivamente de necessidades absolutas, uma vez que as

necessidades humanas, em grande medida, sdo criadas a partir de valores sociais,

13 Fonseca (2006) realiza um estudo qualitativo sobre reformados portugueses com o intuito de analisar os
aspectos psicoldgicos inerentes a esta mudanga nas suas vidas. O autor verificou que de forma geral os
individuos entrevistados ndo apresentavam problemas graves de ajustamento, mas também ndo apresentavam
uma satisfagdo plena. Por outro lado, um nimero significativo de entrevistados associava preocupadamente a
reforma ao envelhecimento, apesar de um aspecto positivo ser uma maior liberdade no uso do tempo e o reforgo
dos contactos com familiares. O autor argumenta que uma adaptacéo bem sucedida a reforma passa muitas vezes
pela manutencdo de um sentido de continuidade e de envolvimento na vida social.
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normas culturais e atitudes individuais. No entanto, os idosos apresentam um leque
diversificado de necessidades que emergem da perda das suas capacidades fisicas,
das alteragdes dos processos sensoriais, perceptivos, cognitivos e afectivos, bem
como da deterioragdo da sua auto-imagem, do seu papel na sociedade, e da
diminuicdo dos seus contactos sociais. Em termos gerais, essas necessidades sao por
ordem de prioridade a satide, dinheiro, juventude, ter afecto e companhia. “O idoso
requer que o escutem e se interessem por ele, ser aceite aos olhos dos outros, lhe déem aprego,
reconhecimento, respeitem a sua dignidade como pessoa e o compreendam” (Imagindrio,

2008, p. 48)

1.5.1 Fragilidade, incapacidade e dependéncia

No contexto gerontolégico e geriatrico é comum a utilizagdo de termos como
“fragilidade”, “dependéncia” e “incapacidade” e, apesar de serem conceitos
diferentes, existe entre eles uma reciprocidade que os torna por vezes confusos,
reduzindo a sua operacionalidade.

A “fragilidade” (frailty) ou “idosos frageis” (frail older persons, frail elderly) sdo
termos utilizados para identificar um segmento especifico da populacdo mais idosa
(Brunk, 2007). Apesar das diferengas visiveis entre as varias defini¢des, a maioria dos
autores reconhece a natureza multifactorial do conceito, que se acredita resultar da
interaccdo e acumulacdo de défices em maultiplos dominios do funcionamento fisico,
cognitivo, sensorial e psico-social. Kaethler, Molnar, Mitchell, Soucie and Man-Son-
Hing (2003) argumentam que a maioria dos autores consideram os idosos frageis
como um grupo de idosos que possui pelo menos uma das seguintes caracteristicas:
(1) presenca de défice funcional, (2) presenca de comorbilidade!* na sua condicdo
fisica ou psicolégica, (3) vulnerabilidade ao declinio médico, fisico ou psicolégico.
Assim, genericamente, a fragilidade, neste contexto, é um estado de alta

vulnerabilidade para condigdes adversas de satde, que podem resultar em situagdes

¥ Aqui, entende-se explicitamente comorbilidade como a presenca simultinea de duas ou mais doencas
identificadas por diagnéstico médico, sendo este alcangado com base em critérios firmemente estabelecidos.
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de dependéncia, necessidade de cuidados por periodos prolongados e mortalidade

precoce.

A dependéncia consiste na existéncia de uma necessidade de ajuda ou assisténcia
importante para a realizacao de actividades da vida diaria. A dependéncia é portanto
o resultado de um processo que se inicia com o surgimento de um défice no
funcionamento corporal em consequéncia de uma doenca ou acidente e que
comporta uma limitagdo na actividade normal. Quando esta limitacao ndo pode ser
compensada mediante a adaptacdo do meio, origina uma restricio da sua
funcionalidade que se concretiza na dependéncia em relacdo a outras pessoas para

realizar as actividades da vida diaria (Figueiredo, 2007).

A incapacidade é a existéncia de alguma limitagdo a funcionalidade, sendo esta
entendida como a capacidade do individuo cuidar de si préprio, desempenhando
tarefas de cuidados pessoais e de adaptacdo ao meio em que vive. Assim, Figueiredo
(2007) e Botelho (2005) referem que a funcionalidade tem sido definida como a
capacidade de um individuo se adaptar aos problemas e exigéncias do quotidiano e é
avaliada com base na autonomia de execucao das actividades da vida diaria que se
subdividem em trés grandes grupos :

- Actividades bésicas da vida diaria (Activities Daily Living - ADL) relacionadas
com actividades de auto-cuidado, que englobam habitualmente tarefas como vestir, a
realizagdo da higiene pessoal, o alimentar-se, o uso dos sanitdrios e a mobilidade.

- Actividades instrumentais da vida diaria (Instrumental Activities Daily Living -
IADL) relacionadas com o fazer compras, usar o telefone, utilizar meios de
transporte, tomar medicamentos, gerir rendimentos, e algumas actividades
domeésticas.

- Actividades avangadas da vida diédria (Advanced Activities of Daily Living -
AADL) como, por exemplo, o trabalho, actividades sociais e de lazer, e exercicio

fisico.
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2

Tendo em conta a taxionomia anterior, a dependéncia é aferida pela
impossibilidade do individuo, porventura anteriormente fragil, realizar
independentemente, sem ajuda externa, as actividades basicas e as actividades
instrumentais de vida diaria. “Ndo é apenas a incapacidade que cria a dependéncia, mas
sim o somatorio da incapacidade com a necessidade” (Caldas, 2003, p. 775).

O grau de incapacidade funcional do sujeito dependente, pode ser classificado
em: (1) ligeira, quando o individuo apenas necessita de supervisdo ou vigilancia, mas
possui autonomia e consegue realizar as actividades basicas de vida didria; (2)
moderada, quando necessita de supervisdo e de apoio para o desempenho de
algumas tarefas; e, (3) grave, quando é necessario a existéncia de ajuda permanente,
tratando-se por norma de pessoas acamadas ou com graves restricdes da mobilidade

(Figueiredo, 2007).

A medida que o ser humano envelhece, vai diminuindo a possibilidade de
realizar de forma auténoma algumas actividades do quotidiano. Este facto deve-se
ao surgimento da dependéncia originada por uma ou mais doencgas crénicas ou ao
reflexo de uma perda global das funcdes fisioldgicas e a perda de vitalidade.

O aumento da esperanca média de vida tem directamente como contrapartida um
aumento da probabilidade de passar os ultimos anos de vida em situagdo de
dependéncia. A questdo de saber se essa probabilidade efectivamente resulta num
aumento do ntimero de casos de dependéncia levantou alguma polémica nos anos 80
e esteve na base de duas teorias: a teoria da compressao da morbilidade e a teoria da
expansao da morbilidade. A primeira postula que a adopgao de estilos saudaveis de
vida associados aos avancos da tecnologia médica levaram ao aumento da esperanca
média de vida mas também permitiu que as doencas crénicas e as incapacidades
funcionais passassem por um processo de compressao em que o aparecimento desta
situacdo ocorre cada vez mais tarde (Fries, 1993, como citado em Figueiredo, 2007). A
segunda teoria reconhece que as mudancas nos estilos de vida proporcionam uma
reducdo no risco de se vir a sofrer de doengas mortais, mas sustenta que o principal
efeito do avanco dos tratamentos médicos é o de prolongar a vida daqueles que

sofrem de doencas crénicas, sem que isso signifique ganhos de satide consideraveis.
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De acordo com a teoria da expansdao da morbilidade a redugdo das taxas de
mortalidade traduz-se no prolongamento do tempo durante o qual as doengas

crénicas e a incapacidade funcional se podem manifestar (Figueiredo, 2007).

A possibilidade de adoecer, resultante do processo de envelhecimento, depende
obviamente da idade cronolégica, tdo-somente, além de geneticamente determinado,
o envelhecimento é também ambientalmente condicionado, significando que a
vulnerabilidade do idoso depende duma miriade de factores tais como: (1) a
acumulagao de residuos metabdlicos e de radicais livres; (2) a exposicdo a acidentes e
acontecimentos “stressantes”; (3) doengas e incapacidades varias, (4) ambiente fisico
onde se vive; (5) ambiente social e envolvimento em actividades culturais, religiosas
e de aprendizagem; (6) estilos e hdabitos de vida saudaveis quanto a nutricao,
exercicio fisico, actividade sexual, lazer e sono; (7) recursos cognitivos, materiais e

ocupacionais disponiveis; e, (8) atitude face a vida (Fonseca, 2006).

Estima-se que cerca de 80% das pessoas com mais de 65 anos de idade padecam
pelo menos de uma doenga crénica, de natureza fisica ou mental, que tende a limitar
a sua autonomia e a diminuir a sua qualidade de vida (Figueiredo, 2007). As doengas
crénicas sdo muito variadas e potencialmente podem afectar qualquer um dos
sistemas fisioldgicos do ser humano, no entanto, apresentam como caracteristica
comum o facto de serem doencas de longa duracado, afectando prolongadamente a
vida dos individuos. Perante as doencas crénicas, a intervencdo médica visa mais o
controlo e a estabilidade dos sintomas do que a sua prépria cura (Sousa, Mendes &
Relvas, 2007).

As doengas croénicas que mais contribuem de forma significativa para a
incapacidade e dependéncia sdo a artrite, a osteoporose, as fracturas Osseas e a
diminuicdo da acuidade sensorial, visual e auditiva (Figueiredo, 2007). Capelo (2001)
num dos seus estudos empiricos, realizado num Centro de Satide de Lisboa, sobre a
frequéncia dos problemas de satde, constatou que sdo os problemas osteo-
articulares, os diabetes e os problemas cardiacos, seguidos dos problemas de

hipertensdo arterial, cegueira e a paraplegia, e por fim o cancro, a doenga renal e a
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marginalizacdo social aqueles que mais afectam a populacdo idosa. Ao nivel da
marginalizacdo social a autora também evidencia que quanto maior o grau e o tempo
de dependéncia, maior a dificuldade de integracdo do doente no seio familiar e no

meio social.

Apesar do aumento do grau de dependéncia do idoso estar relacionado
directamente com o envelhecimento biolégico, e mais especificamente com as perdas
de coordenacdo ao nivel motor, os factores psicolégicos relativos aos transtornos
cognitivos e as alteragdes de personalidade, assim como os factores scio-ambientais
também assumem uma importdncia crucial. De facto, as atitudes e os
comportamentos das pessoas que rodeiam o idoso tém o poder de promover a

autonomia ou agravar a dependéncia.
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Capitulo 11

A familia enquanto instituicao social

Enquanto unidade societal basilar, a familia, sujeita necessariamente a adaptagdes
e mutagdes, continuard sempre a existir, simplesmente porque satisfaz necessidades
humanas vitais, entre elas, releva-se aqui, a sua importancia estrutural e estruturante
na fungao de prestagdo de cuidados. Assim, este capitulo é inteiramente dedicado a
familia, contextualizando-a histérica, social e conceptualmente. A conceptualizagao
da familia enquanto construcdo social, amparada pela abordagem sistémica, recorre a
tipificacdo das estruturas familiares, a caracterizagdo das necessidades, fungdes e
papeis familiares; evidenciando ainda a familia como espaco de troca intergeracional.

Mas familia é também e sobretudo familia no feminino, pois que nela existe uma

sobre-representacdo do papel e das fungdes da mulher.

2.1 Breve enquadramento histoérico-social da familia

Indistintamente da sua concepcao tedrica, a familial> é reconhecida pela
Declaracdo Universal dos Direitos do Homem e, mais especificamente, pela
Constituicdo da Republica Portuguesa, como unidade celular fundamental da
sociedade, portadora de um valor inalienavel, j4 que se assume como contexto
essencial para o desenvolvimento da pessoa humana. E na familia que se constroem
modelos de responsabilidade, tolerancia, solidariedade e cidadania numa cadeia
intergeracional, através da qual progenitores transmitem e partilham com os seus
tilhos lacos e valores. Juridicamente, a familia designa entdo um conjunto de pessoas

em interac¢do, compreendendo uma ou mais geracdes, ligadas emocionalmente por

> Ao grupo de pessoas que residem na mesma casa e que partilham ou ndo os recursos disponiveis
convencionou chamar-se de “grupo doméstico” ou “agregado domestico”. Esta nogdo assenta no critério da co-
residéncia, isto é partilna de um alojamento, por oposicdo ao conceito de familia que remete sempre para 0s
lacos de consanguinidade e de alianga (Wall, 2005).
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lagos de parentesco e onde os adultos assumem a responsabilidade de cuidar dos
mais novos.

Ora, a sociedade é “progressivamente um espago aberto, e as estruturas e as
representagoes sociais, permedveis por osmose das mudangas, adquirem um grau maior de
variabilidade” (Fernandes, 1994, p. 1150), consequentemente, a familia, enquanto
instituicdo social, tem acompanhado as dindmicas nos diversos dominios da

economia, da tecnologia, das relacdes e dos valores sociais e das normas culturais.

Até meados do século XX, a familia ocidental tradicional, sobretudo nas zonas
rurais, tinha usualmente uma estrutura multipla e era encarada como um espago de
producao econdmica, onde cada elemento exercia uma determinada fungdo,
interagindo nesse processo com os restantes membros familiares. A relevancia da
familia multigeracional impds-se a partir do século XX paralelamente ao engrossar
do grupo populacional mais envelhecido. Como consequéncia do aumento da
esperanca média de vida, as familias deixaram de ser compostas na sua maioria por
duas geragdes para incluirem no minimo trés, sendo duas de adultos (Imagindrio,
2008).

Todavia, a partir da década de 60, assistiu-se a reducdo da dimensao e
composicdo dos agregados familiares como consequéncia do declinio generalizado
da fecundidade e do aumento das taxas de divorcio, de casamentos civis e unides de
facto. Estas dinamicas, acopladas a afirmacao de grandes movimentos politicos, em
particular o da libertagdo da mulher, puseram em causa as principais institui¢des
familiares de entdo. Por outro lado, estes fendmenos sociais, associados a decisdao de
muitos jovens viverem sozinhos, tém dado origem ao aumento do ntmero de
agregados familiares a uma taxa de crescimento superior aquela do crescimento
populacional (Almeida, 1998).

Na sociedade contemporanea, e principalmente devido a industrializacao e
generalizagdo do trabalho assalariado, a familia ganhou cada vez mais um cariz
nuclear, sendo a actividade econémica de producao de bens agora exterior a familia
(Saraceno, 1997). Assim, a familia actualmente é marcada por uma maior

individualizagdo das diferentes personagens e por uma maior complexidade das
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P .

relacdes internas; mas o denominador comum é a posicdo privilegiada do casal
(Lauwe & Lauwe, 1965).1¢ A complexiddo da representacdo social da familia é
resultante da crescente “despadronizacao” dos papéis parentais, da democratizacao
das relacdes intergeracionais e da reducado da ligacdo emocional a familia alargada. O
que identifica hoje a familia ja ndo é a celebracdo do casamento nem a diferenca de
sexo do par ou unicamente o envolvimento de caracter sexual. Actualmente, o
elemento distintivo da familia baseia-se na identificacdo de um vinculo afectivo que
une pessoas gerando comprometimento mutuo, solidariedade, identidade de
projectos de vida e propésitos comuns.l” Tao-somente, as familias encontram-se
sujeitas a desintegracdes e desequilibrios, provocando disfuncionalidades e entrando
por vezes em conflito com os direitos fundamentais dos seus membros,
especialmente quando atravessam uma situacdo de ruptura, fragilidade dos

membros idosos, doenga, desemprego, pobreza ou exclusao.

Sdo varios os autores que defendem a tese da crise da familia enquanto instituigao
social. Por exemplo, para Fernandes (1994) actualmente vivem-se momentos de crise
das mentalidades e das atitudes, dissolvem-se as ligacGes sociais, e a afectividade e o
amor apresentam novas configuragdes. No mundo contemporaneo deprecia-se a
relacdo entre os esposos e aprecia-se a intensificagdo do convivio entre os sexos.
Neste mundo favorece-se “o modelo familiar que da prioridade ao imediato, a satisfacio dos
momentineos prazeres da vida [...] e a familia tornou-se estruturalmente instdvel”
(Fernandes, 1994, p. 1154). Em sentido contrario, outros autores evidenciam o
potencial de transformagdo da familia e argumentam que as caracteristicas
intrinsecas da mesma, enquanto organizagao societal basilar, produz externalidades
funcionais, mesmo em situagdes de conflito (Moore, Chalk, Scarpa and Vandivere,

2002).

'8 Artigo original: Lauwe, P-H. C., Lauwe, M. J. C. (1950) L'évolution des besoins et la conception dynamique
de la famille, Revue Frangaise de Sociologie, I, 4, Out.-Dez., 403-425.

7 Esta abordagem ao conceito familia encontra-se explicitamente no enquadramento legal das nagdes
desenvolvidas onde existe uma grande diversidade étnica. Por exemplo, na legislagdo neozelandesa (Children,
Young Persons, and Their Families Act - 1989) a familia é descrita como “um grupo, incluindo um grupo
alargado, onde existe pelo menos um membro adulto com o qual uma crianga ou outro membro adulto tem uma
relacdo biolégica ou legal; ou com o qual uma crianga ou um membro adulto tem uma ligacao psicolégica, ou
[...] outro grupo familiar culturalmente reconhecido.”
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2.2 Conceptualizagao da familia

Como resultado da complexidade da sociedade actual, das novas formas de
organizacdo familiar e da variedade de estilos de vida, urge a necessidade de uma
definicdo abrangente e dindmica que espelhe a estrutura e a funcdo da familia. Tao-
somente, apesar da familia se encontrar visivelmente em mudanca, e para alguns
autores se encontrar em crise, ela continua a ser o espaco privilegiado das relacdes

estruturantes do individuo.

2.2.1 A abordagem sistémica da familia

A diversidade das organizagdes familiares, associada as mdultiplas abordagens
tedricas que se debrucam sobre as dindmicas familiares existentes, tem originado
diversas definicdes do conceito de familia. Todavia, muito recentemente a
abordagem sistémica tem ganho especial relevo, quer pela sua consisténcia quer pela
sua operacionalidade.

A teoria geral dos sistemas, que surge no contexto do pés II Guerra Mundial,
contestando o método analitico estdtico do principio do século XX, conceptualiza a
familia como um sistema aberto,'® cujo elemento aglutinador é precisamente a
interaccdo entre as partes. Na perspectiva sistémica, a familia é um sistema inter e
intra-relacional, que tem como objectivo manter o equilibrio ao longo do seu
processo de desenvolvimento (Alarcdo, 2000). Sendo aberto, é um sistema em
permanente estimulagdo e reaccdo a factores externos, pelo que a familia necessita de
se adaptar, para manter o seu equilibrio (auto-organizacdo). Nesta concepcdo, a
familia é considerada como um “contexto de socializagio por exceléncia” (Vieira, 2006, p.

7). Alguns autores, sobretudo aqueles ligados a terapia familiar, vdo um pouco mais

'8 Em termos genéricos por sistema aberto entende-se um “conjunto de elementos ligados por um conjunto de
relacdes, em continua relagdo com o exterior, que mantém o seu equilibrio ao longo de um processo de
desenvolvimento percorrido através de estadios de evolucao diversificados™ (Sampaio, 1985, citado em Alarcéo,
2000, p. 37).
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longe, e entendem a familia enquanto rede complexa de relagdes e emogdes,’ onde a
simples descricdo dos elementos da familia ndo é suficiente para a compreender. O
todo é diferente da soma das partes, e enquanto sistema, a familia é um todo que
consiste nos elementos, subsistemas e interligacdes em rede, desempenhando cada
um desses elementos constitutivos tarefas ou fungdes especificas e vitais para o seu
funcionamento. Nesta perspectiva, os eventuais “problemas” ndo sdo propriedade
individual, sdo antes algo que se projecta nos outros elementos familiares, afectando

a familia como um todo.

2.2.2 As estruturas familiares

Segundo Minuchin,? a estrutura familiar é constituida por uma “rede invisivel de
necessidades funcionais que organizam o modo como os membros da familia interagem” .
Noutras palavras, a estrutura familiar refere-se a forma como os elementos da familia
se encontram constituidos, organizados, interrelacionam e comunicam pelos diversos
subsistemas: individual, conjugal, parental, filial e fraternal. A estrutura familiar
compreende portanto o conjunto de individuos e a sua interac¢do, cujas condicoes e
posi¢des sao socialmente reconhecidas e aprovadas.

A evolucdo demogréfica, a globalizagdo, a competitividade das forgas econémicas
e a progressiva participacdo das mulheres no mercado de trabalho, contam-se entre
os factores que tém influenciado as estruturas familiares e exigido uma constante
adaptacao dos modelos existentes.?!

Tradicionalmente, a familia assume uma estrutura nuclear ou conjugal,
constituida num agregado familiar composto por um homem, uma mulher e os seus
filhos, biol6gicos ou adoptados, que habitam num ambiente familiar comum. Esta

estrutura familiar é historicamente marcada pela sua capacidade de adaptacdo as

19 Outros autores pdem precisamente o acento ténico na familia enquanto lugar de afectos. Assim, neste prisma,
a familia é essencialmente um espaco privilegiado para a realizacdo individual e um espago social de
aprendizagem e de transmissdo de valores por exceléncia.

20 Minuchin (1979) citado em Alarcdo (2000, p. 52).

*! \ide Aboim e Wall (2002) sobre outras tipologias da familia.
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transformacdes determinadas pela sociedade e possui usualmente flexibilidade
suficiente para reformular a sua constituicdo sempre que necesséario.?2

O conceito de “familia monoparental” refere-se, a uma mae ou um pai a viver
sem conjuge e com filhos dependentes (criancas ou jovens adultos solteiros). Por se
tratar sobretudo de “maes” sés com criancas, sdo em geral familias mais
“vulnerdveis”, quer no plano econémico quer do ponto de vista dos cuidados
prestados as criangas. (Wall, 2003). Esta variante da estrutura nuclear tradicional,
deve-se fundamentalmente a fenémenos sociais como o divorcio, o abandono do lar
ou a adopgao de criangas por uma s6 pessoa, ou, simplesmente, devido a ocorréncia
de um o6bito. De forma a defender a funcionalidade familiar, o elemento presente
(mae ou pai) tem que procurar modelos de compensagdo perante os filhos. As
dificuldade do progenitor isolado pode manifestar-se no  processo
“desenvolvimental” das criancas, nomeadamente na percepcao da sua propria
identidade porquanto o filho do mesmo sexo do progenitor ausente se depara com a
inexisténcia dum modelo de identificagdo. Obviamente que a vulnerabilidade a este
problema é tanto mais grave quanto menores forem os factores protectores existentes
ou mobilizéveis pelo progenitor presente, nomeadamente com recorréncia aos seus
ascendentes directos (Piedade, 2002).

As familias reconstruidas caracterizam-se pela existéncia de filhos, oriundos
doutra relacdo conjugal, que um ou ambos os elementos do casal trazem para uma
nova formacdo familiar. Nestas situagdes é clara a “coexisténcia de diferentes etapas do
ciclo familiar vital que ndo podem ser fundidas nem ultrapassadas mas que tém de ser vividas
num registo de complementaridade”, perante as quais existe “a necessidade de criar novas
regras e tecer novos padroes transaccionais, sem negar o passado mas percebendo que o
presente é outro” (Piedade, 2002, p. 5).

A familia alargada ou consanguinea representa um tipo diferente de estrutura
tamiliar. Tendo por base a familia conjugal, nesta estrutura acresce-se a existéncia de
outros parentes directos ou colaterais, e portanto o seu caracter distintivo consiste

precisamente nas dindmicas multi-geracionais.

22 A familia nuclear tende a perder importancia nos paises ocidentais desenvolvidos. Por exemplo, a situac&o nos
EUA é deveras dramatica, onde menos de 30% de todas as familias sdo familias nucleares.
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Recentemente, o conceito de familia alargada tem por vezes ganho uma
conotacdo algo negativa ao ser associada ao conceito de “familia sandwich” ou de
“geracao sandwich”, principalmente na literatura oriunda dos EUA.2> De uma forma
geral, o termo “geracdo sandwich” tem sido usado para descrever a geragao de meia-
idade que tém parentes idosos e criancas dependentes. No sentido individual, o
termo descreve pessoas, maioritariamente do sexo feminino e com idades
compreendidas entre os 40 e os 59 anos, que se encontram comprimidas entre a
procura simultdnea de cuidados pelos seus ascendentes idosos e pelos seus
descendentes dependentes, o que tende a criar pressdes financeiras, emocionais e
profissionais por vezes incomportaveis (Williams, 2005; Pierret, 2006).

Existem vérios factores que tendem a contribuir quer para o aumento do namero
de “familias sandwich” quer para o aumento dos problemas que comummente lhe
estdo associados. Desses factores relevam-se o aumento da proporcao de idosos e a
diminui¢do do nuamero de filhas e noras, o aumento das taxas de participacdo das
mulheres na forca de trabalho, a compressao do Estado-Providéncia, e o aumento da
idade média de casamento das mulheres e do nascimento dos seus primeiros filhos

(Williams, 2005; Kunemund, 2006).

2.2.3 As necessidades e as fun¢des da familia

As familias, como “células sociais”, tém vindo ao longo dos tempos a assumir um
conjunto variado de fungdes?* que tentam responder as necessidades individuais e
sociais decorrentes do desenvolvimento dos seus membros e da prépria sociedade
(Alarcao, 2000). Na verdade, a relacdo entre “necessidade” e “funcdo” é neste
contexto bastante intrincada e pertinente, porquanto psicologicamente a necessidade

é definida como motivagdo do comportamento e sociologicamente é apercebida como

% O termo “sandwich generation” surgiu inicialmente no artigo Miller, D. A. (1981). The “sandwich"
generation: Adult children of the aging, Social Work, 26(5) 419-423. E referia-se por um lado ao aumento da
longevidade dos adultos e por outro lado ao facto dos jovens adultos sairem mais tarde e terem maior
probabilidade de voltar a casa paterna (Skogrand, Henderson and Higginbotham, 2006).

4 A analise funcional da familia insere-se numa corrente mais lata da sociologia denominada de funcionalismo,
cujo precursor foi Talcott Parsons. Este autor propds o conceito de “funcdo” enquanto algo que realiza um
“servico” e tendo por base esta defini¢do, Parsons defende que todas as sociedades necessitam das familias
porquanto estas, enquanto organizacfes, providenciam “servigos” especiais que Ihe sdo indissociaveis.
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motor de transformacao social. Ora, a familia, sendo um todo social constituido por
elementos individuais, pode ser compreendida, psicolégica e socialmente, como “um
laboratorio onde se elaboram mnecessidades. Consoante as relacoes dos seus membros, os
modelos culturais a que se reportam, o sistema de valores ao qual aderem, assim se modificam
a intensidade e a hierarquia das necessidades. Mas a situacdo na sociedade e as condicoes de
vida transformam esta psicologia do grupo familiar. A oposigio entre as necessidades
subjectivas e as necessidades do grupo ou da sociedade cai por terra, a partir do momento em
que situamos, deste modo, o individuo no meio social de que faz parte. O grupo familiar é,
precisamente, um dos intermedidrios entre o individuo e a sociedade [...]” (Lauwe & Lauwe,
1965, p. 483).

As necessidades que surgem na familia podem ser distinguidas em necessidades-
obrigacdes e necessidades-aspiracdes. A satisfacdo das primeiras é vital para a vida
familiar, pois que a sua nao satisfacdo implica a inexisténcia de equilibrio. As
principais necessidades-obrigagdes sdo as necessidades econémicas, as necessidades
de espaco e de tempo, tais como o alojamento com “equipamento doméstico
racional” e de tempo de convivio, e as necessidades de seguranca e de estabilidade.
As necessidades-obrigacOes sao imutdveis, o que varia sdo os meios e os niveis de
satisfacdo que sdo condicionados social e culturalmente. As necessidades-aspiragdes
dao a familia a possibilidade de ser célula social elementar, e entre estas surge a
necessidade de harmonia e unido do casal, as necessidades de instruc¢ao dos filhos e
de informacao, a necessidade de comunicacio, e as necessidades de rela¢des sociais e

de consideragdo social (Lauwe & Lauwe, 1965).

As sucessivas mudancas ocorridas nas sociedades ao longo do tempo, levaram ao
abandono de muitas fungdes que eram da competéncia da familia. Tradicionalmente,
a familia assumia quase uma importancia absoluta, porque nela eram cumpridas as
funcdes militares, politicas, econdmicas, religiosas, educativas, sanitarias, de
prestacao de servigos e seguranca e, por exceléncia, era a inica unidade reprodutora
da espécie com caracter estavel e institucional. Actualmente, muitas das fungdes que
outrora eram da responsabilidade das familias sdo assumidas por institui¢des

privadas ou publicas, no entanto, continuam a ser atribuidas as familias tarefas que

38



Capitulo I A familia enquanto institui¢do social

ndo sdo passiveis de serem transferidas para outra instituicdo, nomeadamente ao
nivel psico-biolégico, sociocultural, educativo e econémico (Imaginédrio, 2008). A
familia assume tacitamente a responsabilidade de reprodugdo, devendo continuar a
exercer fungdes regidas por dois objectivos axiais, sendo um de nivel interino, como a
proteccdo fisica, material e psicossocial dos seus membros, e outro “externalizante”,
que se caracteriza pelo favorecimento da socializagdo e da transmissao da cultura
(Piedade, 2002).

Numa perspectiva dindmica, uma das exigéncias que constantemente se coloca as
familias é a necessidade de estar preparada para responder as mudangas internas e
externas que ocorrem ao longo do ciclo vital, isto é, a familia deve criar condi¢des
para satisfazer as necessidades de crescimento e desenvolvimento dos seus membros
(funcdo interna), e de adaptacdo e integracdo cultural (funcdo externa) (Alarcdo,
2000).2> As sucessivas alteragdes da sociedade contemporanea implicaram uma
especializacdo da actividade da familia “na procriagio e educagio dos filhos, na fungio
afectiva da familia, sendo este o tinico lugar onde o individuo é aceite com a sua personalidade
e ndo como alguém que desempenha apenas um papel, no desempenho da sua fungio de
companheirismo, ji que é no seio desta que as pessoas podem interagir numa base de

intimidade” (Imagindrio, 2008, p. 68).

Sdo varios os autores que avangam com uma tipologia das varias fungdes
tamiliares, todavia a essas taxionomias subjazem, em maior ou menor grau, trés
denominadores comuns: a consideragio do individuo enquanto ser
multidimensional, a distingdo entre fungdes interinas e func¢des “externalizantes” e a
diferenciacdo entre a satisfacdo de necessidades individuais e necessidades sociais.

Segundo Lauwe e Lauwe (1965) as fung¢des familiares podem ser agrupadas em:
(1) funcoes fisicas e biologicas, onde se inclui a funcdo de reproducdo, de
sobrevivéncia, e de proteccdo material (habitacdo, seguranca econémica, etc. ); (2)

funcdes econdmicas, sobretudo de producdo de servicos e de consumo; (3) funcdes

% Enquanto parece existir algum consenso sobre as funcdes da familia, este consenso ndo se tem traduzido na
definicdo das suas obrigacfes. Mesmo nas sociedades modernas as obrigages sdo “sentidas” emocionalmente
ou sdo formadas por expectativas culturais em vez de compromissos estipulados legalmente.
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sociais e culturais, tais como a da socializacdo da crianca, de identificacdo social e
outras juridico-politicas; e, (4) fungdes afectivas e espirituais.

Ja para Pais (1998) o conjunto de fung¢des familiares compreende: (1) a fungdo
afectiva, respeitante a partilha dos afectos e das emogdes, a qual permite o
crescimento psico-afectivo dos seus elementos; (2) a fungdo de regulacao sexual, de
acordo com a qual a organizacdo e regulacdo dos desejos sexuais de cada individuo é
pertenca do agregado familiar; (3) a funcado reprodutiva, condizente com a garantia
da perpetuacdo da espécie humana; (4) a funcdo socializadora, que assegura a
integracao cultural e social; (5) a funcao de status, respeitante a criacdo de condicdes
para a aquisicdo de valores e hdbitos sociais que facilitem a ascensdo dos seus
elementos a estratos sociais mais elevados; (6) a fungdo protectora, que providencia
apoio emocional e proteccdo fisica para a resolucdo de problemas e conflitos,
formando assim uma barreira defensiva contra as agressdes externas; e, por ultimo,
mas nao menos importante, (7) a fungdo econdmica, referente a criacio de um

conjunto de condicdes que permitam satisfazer as necessidades materiais bésicas ou

superiores dos seus elementos.

Epstein, Bishop, Ryan, Miller and Keitner (1993) clarificam o conceito de familia
“saudavel”, ou “funcional” enunciando as suas caracteristicas. Segundo os autores, a
“familia saudével” é aquela que: (1) tem a capacidade de resolver problemas,
mantendo a sua funcionalidade efectiva; (2) promove a comunicagao, definida como
uma troca verbal e ndo-verbal de informacao; (3) estabelece papéis familiares claros,
definidos como padrdes comportamentais de acordo com os quais os seus membros
interagem funcionalmente, (4) permite um envolvimento afectivo equilibrado, sendo
esse equilibrio resultante da capacidade com que a familia, como um todo,
demonstra interesse e valoriza as actividades e interesses individuais; e (5) apresenta
flexibilidade no controlo comportamental, de acordo com o qual a familia adopta
padrdes comportamentais que pontualmente sdo necessarios para lidar com a sua

prépria dinamica.?¢

% para outra definicéo de familia “funcional” vide Martins (2006, pp. 132-133).
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Central a funcionalidade familiar encontra-se a relacdo comunicacional entre os
seus membros. Uma “familia saudavel” é antes de mais uma familia que sabe
comunicar. A boa comunicagdo envolve a expressao clara das ideias e sentimentos
pessoais, mesmo quando estes diferem entre os membros familiares, mas também
promove a negociacdo e o compromisso de forma a que as necessidades mais

importantes de todos os envolvidos sejam satisfeitas.

2.2.4 A familia: papéis sociais e espaco de troca intergeracional

A familia é estrutura cujo desenvolvimento se obtém através dos esforcos dos
seus membros na realizacdo de varias funcgdes. Destas accdes sobressai a
determinacdo dos papéis dos membros familiares, que servem de base para a sua
identidade na sociedade. No desempenho desses papéis surge a necessidade de
estipulagdo de regras de conduta, que ndo sendo descritas se vao estabelecendo a
partir de um processo de convivéncia (Martins, 2006, p. 131). Ou, nas palavras de
Lauwe e Lauwe (1965, p. 483), “cada membro da familia tem um “papel social”, que
envolve o cumprimento de determinadas fungoes. Mas o seu “papel social” ndo se limita a este
aspecto funcional: refere-se também a uma determinada “imagem” [...], que corresponde a
uma expectativa de comportamento. [...]. Nos periodos de transformagoes sociais rdpidas, as
contradicoes entre os comportamentos quotidianos e as imagens de referéncia criam,

naturalmente, incertezas e conflitos.”

Na década de 50, surgiu a tese de que o processo de industrializacdo, onde a
mobilidade social e geogrédfica se assumia como condicdo necessaria para o
desenvolvimento econdmico, veio segmentar a familia, isolando-a da rede familiar
mais alargada e mesmo criando rupturas nos lacos familiares mais proximos. Assim,
a familia nuclear encontrava-se fechada sobre si prépria, mantendo uma rede de
relacOes restrita, centrada nas relacdes afectivas internas como garante do equilibrio
do individuo (Pimentel, 2001). Segundo Lauwe e Lauwe (1965, p. 498) nas sociedades
abertas “as familias conjugais tendem a fechar-se sobre si proprias, enquanto que na aldeia

“fechada” as familias estavam mais disponiveis para os outros”.
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A partir da década de 70 aquela visdo “funcionalista” sobre o encolhimento das
redes relacionais da familia, e sobretudo sobre o possivel esmorecimento da
dindmica relacional entre os elementos mais jovens e a sua rede de parentesco, foi
objecto de discussao, argumentando-se precisamente que, apesar da rede de relagdes
da familia urbana apresentar uma maior autonomia nas decisdes dos seus assuntos
internos, “nas sociedades industriais e urbanas, as redes de parentesco assumem um papel
muito importante na vida dos individuos”, até porque a representacdo social da familia
erige “a interdependéncia afectiva e a manutencio do bem-estar familiar” como dois
elementos essenciais a sua continuidade (Pimentel, 2001, p. 86).

Assim, no seio da familia nuclear, a rede de parentesco assume-se: ao nivel
normativo como um quadro de referéncia, elemento construtivo de normas de
conduta que facilitam a integragdo no meio social; ao nivel expressivo, providencia
suporte moral em situacdes criticas, gerando estabilidade emocional e criando
sentimentos de pertenga; e, ao nivel instrumental ou funcional, garante a realizacdo
de servicos como as tarefas domésticas ou os cuidados as criancas, ou ajudando os
seus elementos através de fungdes de transmissdo material (Pimentel, 2001). O
enfoque na rede de parentesco releva a importincia dos “papéis sociais” dos
membros da familia, e, da familia enquanto lugar de transmissdo biunivoca nos
dominios social, cultural, emocional, habitacional e material.

Nas sociedades ocidentais contemporaneas, as familias caracterizam-se por uma
diversidade de formas de convivéncia, de sentimentos de solidariedade e de
reciprocidade (Imagindrio, 2008). Todavia, enquanto as obrigacdes dos mais velhos
para como o0s mais novos se assumem no seio da familia funcional como
compulsdrias, essa obrigatoriedade ja ndo se encontra espelhada nas obrigacdes dos
mais novos para com os mais velhos. A assimetria decorre do facto da solidariedade
intergeracional no segundo sentido se sustentar em vinculos de afectividade. “O
respeito que se tinha pelos mais velhos, baseado na sua autoridade, vai-se perdendo e, em seu
lugar, fica cada vez mais a afectividade nascida das relagoes familiares, de parentesco ou de
vizinhan¢a” (Hespanha, 1993, p. 321). Esta tese é inclusive defendida na literatura,

como por exemplo em Freitas et al. (2002, citado por Martins, 2006, p. 133), onde se
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pode ler “que os filhos nio devem qualquer obrigagio aos seus pais por virtude,
simplesmente, de serem seus filhos. [...] os deveres dos filhos adultos sdo aqueles dos amigos, e
resultam do amor entre eles e seus pais, em vez de serem uma obrigagio de retribuicdo aos
sacrificios anteriores de seus pais.”

O caracter ndo obrigatério das prestagdes dos descendentes para os ascendentes
poe todavia em causa a sua efectivagdo. Por um lado, a disponibilidade psicolégica
ou outra do descendente para a realizacdo dessa troca pode ser diminuta ou
insustentavel no longo prazo, por outro lado, a gratuitidade da prestacao de servigos,
por exemplo de apoio ou de cuidados, aos mais velhos pode originar controlo e
intromissdo nos seus assuntos ou a consciencializagdio duma exigéncia de

reciprocidade como pagamento pelo servico prestado (Pimentel, 2001).

2.3 A sobre-representacao feminina na divisao familiar do
trabalho

O fenémeno da sobre-representacao feminina na divisao familiar do trabalho tem
subjacente modelos sécio-ideolégicos que remontam a épocas seculares, e que
enquadram a educacdo recebida pelas mulheres e a construgdo social das suas
funcdes, concedendo-lhes, pelo menos ideologicamente, uma maior capacidade de
abnegacdo, de voluntarismo e de sofrimento. A perpetuacdo destes modelos resulta
da sua capacidade de se “auto-alimentarem”, pois se as mulheres tém sido
tradicionalmente as grandes responsaveis pelo trabalho de “criar e cuidar” no
interior da familia, o desempenho dessas func¢des tem colateralmente condicionado

desde sempre a sua integragdo no mercado de trabalho (Portugal, 2006).2

Na segunda metade da década de 70, como consequéncia das varias

transformacdes ocorridas nas sociedades ocidentais, o trabalho e a familia

2" Esta diviséo social do trabalho é obviamente consubstanciada numa elevada carga de socializagdo ideoldgica
pela negativa, ja que a funcdo de cuidar ndo faz parte da expectativas sociais em relacdo ao papel do homem.
Todavia, este status quo tem recentemente sido objecto de renegociagcdo, nomeadamente em familias que
dispdem de elevados recursos econémicos, usufruindo o sexo feminino de uma divisdo mais equitativa das
tarefas domeésticas.
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comecaram a ser encarados como realidades interdependentes, onde a relacao
familia/trabalho se caracteriza essencialmente pela sua conflitualidade, recorrente
ndo s6 na afectacdo de recursos mas também nas suas consequéncias. Nesta
perspectiva, o conflito existe quer na necessidade de distribuir o tempo pelo exercicio
dos papéis profissionais e familiares quer na carga psicolégica associada ao exercicio
de cada papel, que condiciona a energia disponivel para o desempenho de papéis
alternativos; mas também porque “o conflito do trabalho relativamente a familia se associa
a comportamentos de negligéncia, de interaccdo familiar e de insatisfagio com a vida em
familia, o conflito familia/trabalho resulta habitualmente em absentismo, fraco desempenho
profissional e insatisfagdo com o trabalho” (Ntuncio, 2008, p. 21).

A divisao familiar do trabalho, enquanto conceito central da sociologia da familia
de Talcott Parsons,?® evidencia assim que o homem ao representar o papel de
provedor, assegura o papel instrumental da familia e da mulher enquanto dona de
casa, colocando a familia no centro de um conjunto equilibrado de relacdes com as

outras institui¢des sociais (Wall, 2005; Nancio, 2008).

Desde tempos imemoriais tem sido atribuido as mulheres a producdo de
alimentos e artefactos, assim como a reproducdo dos padrdes de vida e da forca de
trabalho dentro do espaco doméstico, porquanto era na familia que se formavam as
competéncias laborais das geracdes seguintes, através da sua aprendizagem e
participagdo. Aos homens cabia-lhes “a conquista do espago exterior no dominio publico
dos recursos necessdrios a subsisténcia do agregado familiar...” (Nancio, 2008, p. 28). Para
além das mulheres desempenharem a sua funcdo de cuidadoras do lar, também
ajudavam os maridos no seu trabalho produtivo, e sendo consideradas propriedade
dos maridos eram remetidas para segundo plano como uma espécie de sombra da
proeminéncia publica do homem. Nesta dualidade de papéis estdao subjacentes as

diferencas biolégicas entre homens e mulheres, mas também subjazem éticas

% Segundo Parsons e os funcionalistas, “a distingdo do papel dos adultos dos dois sexos na familia
contemporanea era uma resposta funcional a necessidade de evitar conflitos de status, segundo esta
interpretacdo trata-se mais de evitar conflitos entre exigéncias de trabalho/tempo” (Saraceno & Naldini, 2003,
p. 281). A reparticdo da responsabilidade do trabalho com base no sexo e no papel familiar, sustentada pela
tradicdo cultural e pelos processos de socializagdo além dos mecanismos de discriminacgdo do préprio mercado
de trabalho, com salarios mais baixos para as mulheres e menos probabilidade de realizacdo de uma carreira
profissional satisfatdria, constitui a forma mais simples de fazer frente a este possivel conflito trabalho/familia.
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diferenciadas associadas aos comportamentos socialmente esperados dos homens e

das mulheres.

A industrializagdo do século XIX e inicio do século XX foi determinante para o
processo de divisdo sexual do trabalho, perante a qual a familia deixa de ser espaco
de producao e o trabalho é transferido para as fabricas, com remuneragao através de
salario (Ntuncio, 2008). No po6s II Guerra Mundial, as amplas transformacdes da
organizagdo econdémica, politica e social vividas pela generalidade dos paises
ocidentais, reflectiram-se significativamente na situacdo social das mulheres ao nivel
do exercicio de cidadania, com uma crescente participagdo no mundo do trabalho
assalariado, no ensino, no plano da consciéncia do corpo e na sexualidade feminina.
Todavia estas alteragdes ndo se traduziram numa correspondente evolucdo dos
papéis na vida familiar e doméstica.

Na década de 60 e 70, com a passagem do modelo de trabalho industrial para o
modelo pés-industrial da informacdo e dos servicos, onde sdo exigidas competéncias
profissionais e sociais em detrimento do trabalho fisico, surge o crescimento do sexo
feminino no mercado de trabalho. Foram criadas condi¢des que permitiram uma
igualizacdo entre os sexos no desempenho do trabalho remunerado, e consequente
independéncia econdémica, social e realizagao pessoal das mulheres.

Cumulativamente, o movimento feminista desempenhou um papel essencial
pelas vérias reivindicagdes perante a situacdo social das mulheres. Para Ntuncio
(2008, p. 29) “esta mudanca ao nivel das representacoes sociais acerca dos papéis de género,
ainda que muito menos acentuada que o desejdvel, foi, antes de mais, produto do pensamento,

da acgdo e das lutas, de sucessivas vagas dos feminismos.”

O forte aumento da participacdo feminina no mercado de trabalho é uma das
mudancas que teve mais impacto na organizacdo familiar nas sociedades ocidentais
contemporaneas. Em Portugal, a semelhanca de outros paises europeus, a taxa de
actividade feminina mais do que triplicou desde a década de 60, ao passar de 18% em
1960 para 65% em 2001. Estas alteracoes significaram a passagem de um modelo de

familia centrado numa divisdo diferenciada dos papéis do género (designado de
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Breadwinner Model), caracterizada por “homens fora de casa”, responsaveis pelo
ganha-pao, e mulheres domésticas, dedicadas a lida doméstica e aos cuidados dos
filhos, para um modelo de familia centrado numa divisdo mais simétrica e igualitdria
dos papéis do género, em que ambos os conjuges participam no mercado de trabalho
a tempo inteiro e contribuem para o rendimento familiar (Wall, 2005).

No entanto este notavel aumento da participacdo das mulheres no mercado de
trabalho remunerado, ndo teve como contrapartida o aumento da participagdo dos
homens no trabalho doméstico (Saraceno & Naldini, 2003). A participagdo do homem
neste tipo de tarefas é inferior ao que se poderia esperar em funcdo das normas
actuais de reciprocidade e de igualdade no casal. Apesar do conjuge masculino
realizar algumas tarefas rotineiras, como compras e a confeccao de refei¢cdes, sendo
seguido por outros intervenientes na orbita do casal (familiares co-residentes e filhos)
continua a ser a mulher a efectuar sozinha essas tarefas rotineiras em 59% das

familias (Wall, 2005, p. 357).

No nosso pais, a influéncia dos movimentos sociais e ideolégicos, tais como os
episodios de Maio de 1969, a Revolugao de 25 de Abril de 1974, a Constituicdo de
1976 e a Lei de Igualdade de Oportunidades e Tratamento no Trabalho e Emprego,
tiveram grande impacto na condicdo social da mulher e afirmaram um novo estatuto
da mulher ao nivel familiar, social e civico. Por outro lado, ao nivel da educacao, a
universalizagdo da escolaridade permitiu a mulher portuguesa uma qualificacdo
crescente quer do ponto de vista académico quer profissional, e consequente
aumento das expectativas sociais relativamente aos papéis de género.

Perante o baixo nivel salarial do trabalho em Portugal, a subsisténcia material da
maioria dos agregados familiares apenas fica assegurada através do rendimento do
trabalho a tempo inteiro quer do homem quer da mulher. Todavia, a elevada taxa de
participagdo feminina no mercado de trabalho portugués, superior a media
comunitdria, tem no entanto subjacentes visiveis desigualdades de género, como, por
exemplo, a maior incidéncia do desemprego entre as mulheres e a sua fraca
participacdo nos 6rgdos de decisdo politica e nos quadros dirigentes dos sectores

puablicos e privados (Ntuncio, 2008). Mas sobretudo, o aspecto mais relevante é
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existéncia de uma percentagem maioritaria de mulheres em situacdo de duplo
trabalho (assalariado e doméstico), repartindo as suas tarefas em duas grandes
dimensdes, por um lado a persisténcia da dimensao ancestral da func¢do feminina,
cuidadora da familia e produtora de afecto e maternidade, e, por outro lado, a
afirmacao da sua independéncia econémica e social e a valorizagdo da sua carreira

profissional.??

29 Actualmente em Portugal, o trabalho feminino é desempenhado maioritariamente a tempo inteiro.
Efectivamente, o trabalho feminino a tempo parcial € menos comum entre as trabalhadoras portuguesas do que
entre as mulheres de outros paises da Unido Europeia. Segundo Nuncio (2008) a generalidade dos estudos tem
demonstrado que, no nosso pais, o trabalho a tempo parcial estd associado a niveis elevados de precariedade no
emprego e é desempenhado por mulheres com niveis literarios inferiores ao ensino secundario.
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Capitulo I1I

O apoio social a velhice e a dependéncia

O presente capitulo analisa o apoio social a velhice e em especial a dependéncia
na velhice, problemética essa que ganhou particular importancia com a actual
reformulacdo dos modelos de organizacdo dos poderes publicos e privados na
producdo de bem-estar individual e social. Distinguem-se as redes formais e
informais de suporte e reconhece-se o papel basilar da familia enquanto prestadora
de cuidados informais. Na familia enfatiza-se o papel do cuidador principal. A
familia e o cuidador informal sdo ainda perspectivados ndo sé pelas repercussodes
sofridas pelo surgimento de situacdes de doenca mas também pelos impactos
resultantes da prépria oferta de cuidados perante a doenga e a dependéncia.

Este capitulo termina com a apresentacdo de Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, enquanto elemento, que se deseja politicamente
fundamental, na prestacio de cuidados formais e complementares a idosos

dependentes em Portugal.

3.1 Providéncia: Proteccao estatal ou sociedade?

O Estado-Providéncia® foi a resposta que os cidadaos e os governos dos paises
capitalistas ocidentais encontraram face a devastagdao, angustia e miséria criada pela
crise dos anos 30 e pelo conflito mundial que lhe sucedeu. Esta organizagao sécio-
estatal tem como principio primordial a procura de bem-estar das populacdes,
através da constituicdo de um sistema colectivo de cobertura dos principais riscos

recorrentes ao longo do ciclo da vida humana. A proteccdo dos cidadaos é entdo

% O Estado-Providéncia é uma criacdo das sociedades capitalistas avancadas e democréticas, cujo conteido
politico esta para além do aumento da despesa em politicas sociais. E uma forma social e politica complexa
assente em quatro elementos estruturais: 1) um pacto entre o capital e o trabalho sob a égide do Estado, com o
objectivo ltimo de compatibilizar o capitalismo e a democracia; 2) uma relagdo constante entre acumulacéo e
legitimacdo; 3) um nivel elevado de despesas em capital social (investimentos e consumos sociais); e, 4) uma
estrutura administrativa que regula o seu funcionamento pelos direitos sociais dos cidaddos (Santos, 1990).
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assegurada pelo esforco comum na captacdo de recursos e pela troca material e social
permanente entre geracdes, assumindo aqui o Estado um papel redistributivo
essencial.

A adopgao deste modelo teve como consequéncia a crenga de que os individuos e
a familia tudo poderiam esperar das respostas publicas e institucionais, quebrando-
se progressivamente com os lagos sociais primarios tradicionais, nomeadamente os
familiares e aqueles presentes nas redes de vizinhanca e amizade (Martin, 1995).
Com a implantacao do Estado-Providéncia, os sectores informais de producao de
bem-estar foram sendo parcialmente esvaziados das suas fungdes, passando o Estado
a ocupar um papel central na satisfacdo das necessidades sociais, nomeadamente em
termos de educacdo, satide e seguranca social (Portugal, 2006).

Apesar do Estado-Providéncia ter desempenhado no inicio da década de 70, um
papel positivo ao amortecer os efeitos da crise econémica, de tal modo que a
economia mundial ndo entrou numa espiral recessionista tdo acentuada como nos
anos 30 (Rosanvallon, 1981), por outro lado essa crise fomentou na maioria dos
governos europeus a preocupacdo sobre a manutencdo e financiamento desta
organizagdo socio-estatal (Portugal, 2006). O debate sobre a sustentabilidade do
Estado-Providéncia foi recursivamente agudizado por outra varidvel de relevo, que
coloca em causa a prossecucdo das trocas geracionais: o envelhecimento
demografico, j& que esta dinamica populacional provoca indubitavelmente uma
diminui¢do no racio de equilibrio entre beneficidrios activos e pensionistas (Rosa,

1993).

O discurso politico tem vindo progressivamente, como refere Pimentel (2001), a
evidenciar a responsabilidade da sociedade civil em detrimento da responsabilizagao
dos poderes publicos. Na oratéria politica, o reconhecimento do protagonismo do
Estado na criacdo do sistema de reformas sociais tem dado lugar ao enfoque na
insolubilidade financeira da Seguranca Social, evocando nomeadamente a
inconsisténcia da solidariedade geracional do tipo transversal, cujo aspecto mais
visivel é a reconversdo automaética das contribuigdes dos individuos que se

encontram activos em pensoes.
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No centro dos debates politicos e tedricos sobre a “providéncia” coloca-se de
novo a questdo que os anos dourados de proteccdo publica tinham feito esquecer,
isto é, sobre o papel das solidariedades primarias®® em resposta as necessidades
sociais de promoc¢do do bem-estar e nivel de vida dos individuos. Por outras
palavras, a crise do Estado-Providéncia levou essencialmente a redescoberta da
Sociedade-Providéncia,?> ou seja, a ideia de que as redes informais de amigos e
vizinhos e, em especial a familia, constituem elementos cruciais no apoio social® e,
portanto, a ter em conta quando se trata de discutir a producdo social de bem-estar
(Portugal, 2006). Assim, a transferéncia de parte das anteriores obrigacdes estatais
para a sociedade civil3* é vista, actualmente, como uma solugao para os problemas
endémicos do Estado-Providéncia, reconhecendo-se a “importincia do cardcter
insubstituivel do contributo familiar” e inventariando-se a hipétese de remeter para as
familias, ou mais latamente para as redes de integracao primadrias, “um certo niimero
de servicos e encargos que anteriormente eram, em parte, cobertos por despesas puiblicas”
(Martin, 1995, pp. 55-57). Este processo de remissao estatal tem criado ndo s6 novos
tipos de solidariedade comunitaria enquadrados pelo Estado, mas também a
reconfiguracdo dos tradicionais lacos de entreajuda (Portugal, 2006). Assim se
compreende que muitos paises desenvolvidos estejam cada vez mais envolvidos em
programas de “Welfare-Mix”, entendidos como “misturas pragmidticas de servicos com
estatutos juridicos diversos (publicos, privados, comunitirios, voluntdrios), que limitam
muito a implicagio da acgdo publica, sem no entanto lhe negar uma responsabilidade global de
regulagdo, de luta contra as desigualdades, de garantia de acesso a servigos e vigildncia da sua

qualidade” (Lesemann & Martin, 1995, p. 133).

® As solidariedades primarias sdo configuracdes de relacdes correspondentes ao nivel primario de apropriagéo
social do mundo e da propria constituicdo de identidade individual. Inclui as redes de parentesco, co-residéncia,
vizinhanga e comensalidade, moviveis em situacdo de necessidade de apoio ao nivel material ou moral aos
elementos dessa mesma rede (Nunes, 1995)

% por Sociedade-Providéncia entende-se um conjunto de redes de relagdes de interconhecimento e de
reconhecimento mutuo e de entreajuda baseadas nos lacos de parentesco e de vizinhanga através dos quais
trocam bens e servicos numa base ndo mercantil e numa légica de reciprocidade semelhante a de dom. (Santos
citado por Nunes, 1995).

¥ Segundo Paul (2005, p. 277) “O apoio social refere-se sobretudo a trés medidas: (1) a integracéo social, ou
seja a frequéncia de contactos com os outros; (2) o apoio recebido, correspondente a quantidade de ajuda
efectivamente fornecida por elementos da rede e (3) o apoio apercebido”

* Segundo Portugal (2006) os produtores de proteccdo repartiam-se tradicionalmente por quatro esferas
distintas: politica, de mercado, de accdo estatal e de solidariedade primaria, incluindo esta Gltima as redes
informais de parentesco, amizade e vizinhanca.
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Em Portugal, a problematica da crise do Estado-Providéncia tem no entanto
contornos distintivos, j& que subsiste uma questdo quase epistemolégica perante a
distingao entre Estado e Sociedade-Providéncia.3>

Nas ultimas décadas, Portugal sofreu um acelerado processo de modernizacao e
uma convergéncia aos padrdes europeus, mas o0s processos de mudanca das
estruturas sociais, econémicas e culturais tém sido sobretudo caracterizados por uma
elevada heterogeneidade (Portugal, 2006). Cumulativamente, o Estado-Providéncia
portugués apresenta diferencas significativas relativamente aos restantes paises
industrializados da Europa quer ao nivel dos gastos ptblicos em politicas sociais
quer ao nivel da aplicacdo dessas politicas. Boaventura de Sousa Santos caracteriza-o
como um semi-Estado-Providéncia, cujo défice providencial é parcialmente
compensado pela actuagdo de uma sociedade rica em relacdes de comunidade,
interconhecimento e entreajuda, assim “em Portugal coexiste um fraco Estado-
Providéncia com wuma forte Sociedade-Providéncia” (Santos, 1993, p. 46). Mais
precisamente, Nunes (1995) refere que, mesmo no periodo apotedtico do Estado-
Providéncia, em Portugal a Sociedade-Providéncia ocupava um lugar central nas
respostas a situagdes de crise e de risco e as caréncias associadas aos processos de
modernizagdo, contribuindo activamente para suprir as insuficiéncias dos
rendimentos provenientes dos salarios, ou outras falhas no desempenho do mercado,
bem como algumas limitagdes e auséncias de cobertura providencial por parte do

Estado.

Nos altimos anos, o nosso pais tem importado algumas medidas restritivas que
caracterizam a actual fase de evolucdo do Estado-Providéncia nos paises centrais;
nomeadamente, a privatizacdo dos servigos sociais do Estado, a gestdo privada dos

servigos publicos, a devolucdo a sociedade civil da proteccao social estatal, a co-

% Na verdade, segundo muitos autores existe uma diferenca assinalavel entre 0 modelos de welfare da Europa do
Sul, onde se enquadram Espanha, Grécia , Italia e Portugal e os modelos de welfare dos outros paises europeus,
que segundo Esping-Andersen (1990, 1996, como citado em Silva, 2002), se podem caracterizar em modelo
Corporativo ou Continental (Austria, Bélgica, Franca, Alemanha, Holanda e Luxemburgo), modelo Anglo-
saxonico ou Liberal (Reino Unido e Irlanda) e Modelo Escandinavo ou Social Democratico (Dinamarca,
Finlandia e Suécia). Estas diferengas subsistem, nas “trés faces do triangulo que consubstanciam um modelo de
welfare [...] proteccéo social, mercado de trabalho e familia” (Silva, 2002, p. 40).
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responsabilizagdo dos cidadaos nas despesas sociais e a revitalizacdo dos sistemas de
apoio da sociedade civil (Portugal, 2006). Santos (1993, p. 45) é peremptorio,
referindo que actualmente é como “se Portugal estivesse a passar uma crise do Estado-

Providencia, sem nunca o ter tido”.

A responsabilizacdao da familia levanta no entanto questdes éticas fundamentais,
como a propria legitimidade dessas exigéncias e a capacidade de absorcdo da familia.
Para alguns autores, a sociedade ocidental contempordnea vive num ponto critico de
tensao entre a familia e o Estado, motivado pela imposicdo da reducdo dos encargos
que recaem sobre as finangas publicas e simultaneamente pela incapacidade das
familias em suportar os encargos e os dispéndios de tempo necessarios para
assegurar os cuidados aos seus elementos mais dependentes, idosos e criancas
(Martin, 1995).

Deste modo, muitos autores consideram fundamental a reflexdao sobre a
interaccdo Estado-sociedade civil e sobre o lugar da familia na construcdo do bem-
estar individual e colectivo.3¢ Esta reflexdo, com um carécter societal alargado, tem
inimeras tematicas parcelares, sendo uma delas precisamente o suporte social na

velhice.

3.2 As redes formais e informais de suporte social a velhice

No nosso pais, apenas a partir da década de 70 se comegou a constituir o apoio
social a idosos como um quadro tedrico integrado e consistente. Todavia,
actualmente ainda subsiste alguma diversidade de conceitos, que é visivel inclusive
na terminologia utilizada nos diversos estudos dedicados a esta temética, onde é

comum a referéncia a termos tdo diversos como “apoio instrumental e emocional,

% para Lesemann e Martin (1995, p. 136) ainda “parece restar um longo caminho a percorrer para ultrapassar
a tendéncia ainda dominante que consiste na redugdo do questionamento das solidariedades familiares a uma
I6gica de politicas sociais, privilegiando uma compreensao funcionalista, sendo utilitarista dos problemas, mas
também para esclarecer os mecanismos complexos de troca que combina inevitavelmente recursos publicos,
privados (no sentido do mercado) e privado (no sentido da intimidade)”.
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feedback, aconselhamento, interacgdo positiva, orientagdo, confianga, socializagdo, sentimento
de pertenca, informagao, |[...] etc.” (Martins, 2005, p. 128).

Apesar da diversidade de abordagens, pode-se definir a rede de suporte ou apoio
social ao idoso como um sistema inter-conectado, estruturado e dinadmico,
constituido por instituigdes sociais, formais e informais, que prestam servicos, de
caracter objectivo e subjectivo, ndo s6 ao nivel psicolégico e sécio-emocional, visando
a satisfagdo pessoal e o bem-estar individual (englobando o afecto, simpatia,
compreensao, aceitacdo e estima das pessoas significativas) mas também ao nivel
instrumental, providenciando informagao, ajuda fisica e material em situagdes de
incapacidade funcional e/ou perda de autonomia, temporéria ou permanente (Padl,
1997; Martins, 2005). O apoio informal assume-se como pluralistico, quer na
diversidade dos elementos constitutivos quer na miriade de dadivas e de recepgao
de apoios, consubstanciando-se num sistema ecolégico, onde os varios elementos se
interrelacionam e complementam. O apoio formal opera num sistema de categorias
de avaliacdo de necessidades, com regras formais de procedimento, especializacdo e
coordenacdo, autoavaliando-se com base em padrdes e critérios objectivos de

sucesso.

O ser humano é naturalmente um ser socidvel. Desde cedo comeca por
estabelecer relagdes sociais, contudo, com o passar do tempo, as redes sociais, num
processo descontinuo e nao linear, vao-se alterando tanto na sua dimensao como nos
seus vinculos. Com o avancar da idade vao surgindo altera¢des no funcionamento da
rede social, intensificando-se a frequéncia de perdas de algumas relagdes entre pares
e familiares, cujas oportunidades de reparacdo, quando existem, vao-se
marcadamente reduzindo. Os papéis sociais transmutam-se e a mobilidade fisica
diminui, enfraquecendo-se as oportunidades de interac¢dao social. Numa
determinada fase da vida, o individuo acomoda-se, diluindo-se o esfor¢co para
alargar a sua rede social informal (Paual, 1997).

Com o fluir da idade, os idosos vao passando do lado da oferta da prestacao de
servigos sociais para o lado da procura, tornando-se cada vez mais receptores de

ajudas. O ambiente relacional dos individuos, que de forma geral tem um carécter
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informal sendo constituido nomeadamente pela familia, pelo grupo de amigos e pela
rede de vizinhanca, comeca a debilitar-se, e esse processo tende a ser colmatado pela
existéncia de institui¢des que integram a rede de suporte social formal a terceira
idade, possibilitando um alargamento das amizades e das trocas relacionais dentro

dessas instituicoes.

As relacdes que os idosos estabelecem com os seus vizinhos, amigos e familiares
tém caracteristicas distintivas. A escolha dos amigos assenta em escolhas
estruturadas e na partilha de interesses; as relagdes entre vizinhos baseia-se na
proximidade, reflectindo uma independéncia e um envolvimento mais distante.
Ambas as formas de relacionamento proporcionam varios tipos de apoio e
assisténcia, fornecendo aos idosos bem-estar e independéncia. Por seu lado, “os
encontros com a familia nem sempre sdo ficeis e sdo geralmente ritualizados e estéreis,
enquanto o encontro com amigos é visto como mais estimulante e positivo e dai talvez a sua
associagdo mais forte com o bem-estar geral” (Padl, 1997, p. 109). Assim, o investimento
dos individuos em redes sociais pessoais mais variadas, e ndo apenas naquelas
circunscritas ao circulo familiar ou ao ambiente laboral, pode determinar um futuro
mais animador em termos de reparacdo das perdas ocorridas numa fase de idade
mais avangada, assumindo um aspecto crucial na vida dos idosos, decisivo para o

sentimento de bem-estar fisico e psicol6égico, mas também como forma de apoio

preventivo a institucionalizagao (Paudl, 1997).

Nas sociedades tradicionais existia um pacto entre geracdes, onde os pais
investiam nos filhos, na expectativa de reciprocidade em alturas futuras do seu ciclo
vital. Os cuidados para com os pais na velhice eram apercebidos como “um papel que
cabe aos filhos aquando da meia-idade e que causa um efeito intenso na satisfagio geral da
vida” (Martins, 2006, p. 133). Nas sociedades industrializadas, este pacto, apesar de
nao ter desaparecido completamente, passa por um processo de despersonalizagao,
através do financiamento indirecto de institui¢des e servicos formais de apoio. Por
outras palavras, trata-se de uma prestacdo de servicos de apoio que nao é feita

directamente pelos mais jovens com lacos familiares mas sim através da delegacao de
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responsabilidades em instancias despersonalizadas e burocratizadas custeadas, pelas
geragdes mais jovens (Pimentel, 2001; Martins, 2006). Portanto, as instituicdes formais
de apoio a velhice e a dependéncia pretendem conferir suporte social, afectivo,
instrumental e econémico, quando as redes de suporte informal ndo funcionam por

indisponibilidade, incompatibilidade ou simples inexisténcia.

Em Portugal, apesar do niimero de idosos a viver em “familias institucionais” ser
quase marginal (2,5% da populagdo idosa portuguesa segundo Martins, (2006), sendo
que na maioria dos casos a institucionalizagdo é precedida por questdes de
isolamento, falta de recursos econémicos e habitacionais e dependéncia fisica; ¢é
ainda evidente uma escassez de respostas sociais formais de apoio a idosos, quer
para suplementarem as redes de apoio informal, quer para as substituirem, em
situacdes de auséncia ou indisponibilidade dos agentes informais de apoio. A
agravar esta situacdo existe um ntmero elevado de idosos e seus familiares com
baixos recursos econémicos, o que por vezes impossibilita a sua integracdo nas
instituicdes de apoio a terceira idade com um cariz mais privado.’” Assim se
compreende o apelo actual a desinstitucionalizagdo e ao papel das familias (ao ser
responsabilizada publicamente pelo abandono dos seus idosos mas também ao ser
encarada como modelo ideal de coabitacdao intergeracional) como ténica dominante
das politicas europeias, e mais especificamente portuguesas, em matéria de apoio a

pessoa idosa dependente (Figueiredo, 2007, p. 94).

Apesar de serem socialmente distintas, as redes formais e informais de apoio ao
idoso ndo sdo mutuamente exclusivas. A combinagdo equilibrada entre estes dois
tipos de ajuda nao é tarefa facil, mas é sobremaneira desejavel, potenciando-se a
eficicia e a qualidade dos cuidados a franja mais idosa da populacdo. Auslander e
Litwin (1990 como citados em Paul, 1997), baseando-se em conceitos de

complementaridade e de reforco, enunciam trés opcdes de associacao entre as redes

37 \Veja-se por exemplo a mensagem proferida pelo Ministro da Solidariedade Social, no Seminario “Envelhecer:
Um Direito em Construcdo”, em 1998, onde se pode ler que o envelhecimento é “‘um fenémeno global, que
afecta ndo sé os idosos, mas também as familias, todos os meios e estratos sociais, nalguns dos quais com
particular gravidade, colidindo com a capacidade das familias em responder a esse desafio” (Martins, 2006, p.
126)
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de apoio informal e formal, nomeadamente, 1) a conjugacdo e partilha de cuidados
entre a rede formal e a rede informal; 2) a substituicdo ou transferéncia de cuidados
da rede informal para o sistema formal; e, 3) o fortalecimento da rede informal pela
rede formal de forma a que seja possivel a continuidade da prestacao de cuidados de

forma eficiente.

A consciencializacado e legitimizacdo social da velhice, que em Portugal apenas
ocorreu no final da década de 60, levou a produgéao e institucionalizacdo de medidas
designadas por “politicas de velhice”, entendidas como “o conjunto de intervengoes
publicas, ou acgoes colectivas, cujo objectivo consiste em estruturar de forma explicita ou
implicita as relagoes entre a velhice e a sociedade” (Fernandes, 1997, como citado em
Martins, 2006, p. 127).

Efectivamente, em Portugal apenas em 1969 se iniciou a discussdo na Assembleia
Nacional sobre os problemas dos idosos, do envelhecimento da populacao e das
politicas de velhice. Em 1971 foi criado pela primeira vez um departamento ptblico
com afinidades no estudo e na procura de solucdes para os problemas da populacao
idosa - o servico de Reabilitacdo e Proteccdo aos Diminuidos e Idosos, no 4&mbito do
Instituto da Familia e Acgao Social inserido na Direccao Geral da Assisténcia Social
(Martins, 2006). Em 1976, a nova Constituicdo da Republica Portuguesa consagra a
“Accdo Social” enquanto enquadramento do “conjunto de accoes desenvolvidas através
de servigos e de equipamentos sociais de apoio individual e familiar bem como de intervengio
comunitdria, que também integram o antigo regime de assisténcia social” (Martins, 2006, p.
128).

Actualmente, em Portugal, no contexto da acgdo social aos mais idosos,
encontram-se disponiveis, entre outros, os seguintes equipamentos/respostas sociais:
Lares de Idosos, Centros de Dia, Apoio Domiciliario, Centros de Noite, Acolhimento

familiar e Centros de Convivio.383%

% Seguindo Martins (2006, pp. 128-129) e Ferreira (2005, p. 40) apresentamos aqui as nogdes desses
equipamentos sociais. Lares de Idosos — equipamentos colectivos de alojamento permanente ou temporéario
destinados a idosos em risco, com perda de independéncia e/ou autonomia, e onde se providenciam servicos de
alimentacdo, cuidados de saide, higiene, conforto e convivio social. Centros de Dia — resposta social que
consiste na prestacdo de um conjunto de servicos dirigidos a idosos da comunidade, cujo objectivo fundamental
é desenvolver actividades que proporcionem a manutencdo dos idosos no seu meio socio-familiar. Apoio
Domiciliario — resposta social que consiste na prestacdo de servigos individualizados e personalizados no
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Na carta de Direitos e Deveres dos Doentes de 1998 refere-se que o individuo
doente tem direito a prestacdao de cuidados continuados devendo para o efeito existir
instituicbes que lhe garanta resposta imediata e eficiente até ao seu completo
restabelecimento (Augusto, 2002). Assim, mais recentemente, o Ministério da Satde,
e o Ministério do Trabalho e Solidariedade, aprovou e divulgou orientacdes de
intervencao articulada de apoio social e de cuidados de satide continuados, dirigidos
a pessoas em situacdo de dependéncia (Despacho Conjunto n°® 407/98 - Decreto-Lei
138 de 18/06/1998) com o intuito de promover a sua autonomia e o refor¢o das
capacidades e competéncias das familias para lidar com essas situagdes,
privilegiando a prestacdo de cuidados no domicilio, ou seja prestadores de cuidados
formais ou informais, desempenhando o hospital um papel fundamental nesta area.

Tendo por base aquele enquadramento legal, e seguindo as tendéncias
internacionais de criacao de sistemas e redes de cuidados de satde e de apoio social,
o novo modelo de cuidados continuados integrados em Portugal, que ganhou
operacionalidade através da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

(RNCCI).

3.3 A familia prestadora de cuidados

A proteccdo e o cuidar dos idosos dependentes sao das preocupagdes sociais mais
pertinentes da segunda metade do século XX nas sociedades ocidentais (Imaginario,

2008). Devido as patologias multiplas associadas ao envelhecimento, existe

domicilio, a individuos e familias, quando, por motivos de doenca ou outro tipo de impedimento, sejam
incapazes de assegurar temporaria ou permanentemente a satisfacdo das suas necessidades basicas e/ou realizar
as suas actividades didrias. Centros de Noite — resposta social dirigida a idosos com autonomia, que
desenvolvem as suas actividades diarias no domicilio, mas que, durante a noite, por motivos de isolamento,
necessitem de algum suporte e acompanhamento. Acolhimento Familiar — apoios dados por familias
consideradas idoneas e tecnicamente enquadradas, que acolhem temporariamente idosos, quando estes ndo tém o
apoio adequado para a manutencdo no seu domicilio, nomeadamente quando o idoso ndo tém familia natural ou
quando esta ndo retne as condi¢des funcionais minimas para assegurar o seu acompanhamento. Centros de
Convivio — centros a nivel local de apoio ao desenvolvimento de actividades socio-recreativas e culturais,
organizadas e dinamizadas com a participa¢do activa dos idosos.

% para além destes apoios, existem outros de carécter financeiro, do regime contributivo e/ou ndo contributivo,
denominados genericamente de pensfes. No primeiro regime incluem-se as “pensdes de velhice” e as pensdes
por invalidez, no segundo incluem-se as pens@es sociais e de viuvez (vide Martins, 2006, p. 130). Finalmente,
existem os complementos por dependéncia, de 1° ou 2° grau, pertencentes ao regime contributivo ou ao regime
ndo contributivo.
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actualmente uma maior incidéncia de incapacidades e de doencas crénicas, com
curso progressivo, constante ou periddico; ocorrendo uma modificagdo das
caracteristicas da procura de cuidados. Nomeadamente, é vulgar a situacao em que
ndo existe internamento prolongado do idoso doente numa instituicdo hospitalar
mas outrossim o seu regresso a casa, onde permanece em situacdo de caréncia de
cuidados de terceiros ao nivel fisico, emocional e/ou social (Sequeira, 2007).

As vantagens da rede de apoio informal, onde a familia desempenha um lugar
fulcral, prendem-se sobretudo com o facto da pessoa dependente poder ser tratada
no seu lar, junto dos que lhe sdo mais proximos e significativos, quer pelos lacos de
consanguinidade quer pelos lagos afectivos (Relvas, 1996; Augusto, 2002). Em
conformidade, a familia foi e continua a ser o centro de solidariedade intergeracional
por exceléncia, desempenhando uma fungdo basilar no restabelecimento e
manutencdo de satide e bem-estar dos seus membros; nomeadamente através da
prestacdo de apoio perante situacdes de necessidade de cuidados e de dependéncia.
“A necessidade de cuidados tem acompanhado a evolugio da humanidade e criado lagos de
interdependéncia entre as pessoas, em que a familia é o mais antigo e ainda o mais utilizado
servigo de assisténcia a saride no mundo” (Imaginario, 2008, p. 72).

E no seio da familia que, actualmente, os idosos sdo maioritariamente apoiados,
mesmo nas situacdes onde ndo ha coabitacdo, sendo, em geral, o apoio financeiro, os
cuidados de enfermagem, a realizacdo de compras, a supervisdo, a preparacao de
refeicdes, os servicos domésticos, a higiene e o transporte os servigos mais
frequentemente prestados pelos familiares (Patdl, 1997).40

O papel essencial das familias enquanto unidades de prestagdo de cuidados a
idosos encontra-se visivelmente patente nos estudos realizados na Unido Europeia,
que referem que cerca de 70 a 80% dos cuidados prestados a idosos com problemas
funcionais sao efectuados por familiares (Brito, 2002). Desses idosos a maioria sao

cuidados pela mulher/marido; 17% pelos filhos, 5% por irmao/irma e 4,4% por

% Devido a evolugdo da sociedade, e sobretudo a dindmica do mercado de trabalho, cada vez mais exigente em
tempo e mobilidade, a familia tem sofrido uma diminuicdo na sua capacidade de apoio aos seus familiares mais
dependentes, abrindo-se assim um espago ainda mais pertinente para o papel da rede de vizinhanga e de amizade
enquanto rede de apoio informal, complementar ou exclusivo, ao idoso. Pail (1997) evidencia a importancia do
papel destas redes de apoio quando a capacidade funcional e a autonomia dos individuos se desvanece, bem
como o papel crucial da integrag8o dos idosos com problemas funcionais na comunidade, evitando dessa forma a
institucionalizacgo.
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outros parentes (Martins, 2006). Existem no entanto diferencas assinalaveis de pais
para pais. Nos paises do Sul da Europa, a responsabilidade de prestagao de cuidados
a idosos recai quase inteiramente sobre a familia, havendo uma desresponsabilizacao
consentida por parte do Estado. No Norte da Europa, e em especial na Dinamarca,
essa fungao de cuidar é principalmente da competéncia do Estado.

Na tradi¢do cultural portuguesa o papel de cuidar é atribuido as familias,
encontrando-se essa tendéncia sobremaneira enraizada na sociedades rurais, onde,
ainda actualmente, os casais mais jovens com habitacdo prépria partilham um
sentimento generalizado de obrigacdo para com os membros mais idosos das redes
familiares e de parentesco (Hespanha, 1993). Dentro das familias, é atribuida em
particular as mulheres - esposas, filhas, irmds e noras - a responsabilidade de cuidar

dos elementos idosos com lacos de afinidade mais préximos (Figueiredo, 2007).

Historicamente tem-se dado pouca atengdo as necessidades da familia enquanto
instituicdo cuidadora. Efectivamente, o redireccionamento das politicas sociais tendo
este factor em consideragdo pode representar uma diminuicdo dos custos pessoais,
sociais e econémicos para o doente/dependente, para a familia, e para a sociedade
em geral; prevenindo inclusive complicacdes de satide quer do idoso quer do

cuidador principal (Augusto, 2002).

A familia, ao tornar-se agente principal de cuidados, é confrontada com novas
exigéncias para as quais em regra ndo se encontra preparada. Este problema assume
ainda contornos mais complexos em situagdes de escassez de recursos econdémicos e
logisticos, colocando-se em causa a propria continuidade de cuidados no domicilio

(Augusto, 2002).41 A prestagdao de cuidados ao idoso dependente pode originar vérios

*! Imbuida nesta abordagem as familias cuidadoras elas préprias como unidades funcionais com necessidades
especificas, a literatura tem apresentado alguns instrumentos de avaliacdo dessas necessidades: Evidenciamos
aqui trés desses instrumentos. O Modelo de Avaliacdo Familiar de Calgary, que recorrendo a um questionario
oral e posterior genograma, permite construir uma viséo global dos aspectos estruturais e funcionais da familia,
identificando as rela¢des funcionais significativas, as redes de apoio familiar, os lacos e os focos de conflito. O
Modelo de Avaliagdo dos Prestadores de Cuidados de Heron, dirigido a cuidadores informais, que através do
recurso a entrevista como técnica de recolha de dados, pretende identificar quais 0s servicos de apoio necessarios
para estimular o prestador de cuidados a cumprir o seu papel. E finalmente, os indices de Avaliagio do Cuidador
de Nolan (indice de Avaliagdo das Estratégias de “Coping”do Cuidador - (CAMI), indice de Avaliagio da
Satisfacdo do Cuidador - (CASI) e indice de Avaliagio das Dificuldades do Cuidador - (CADI).
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focos de tensdo no seio familiar, como sejam, por exemplo, a alteracdo dos papéis de
cada membro familiar, a necessidade de criar novas aptiddes, a sobrecarga
econdmica e o condicionamento das relagdes sociais do cuidador (Imaginério, 2008).
Consequentemente, o sucesso da prestacdo de cuidados informais no seio familiar
é funcado da existéncia de apoios ao cuidador através das redes formais ou informais.
Dai a necessidade de se organizarem sistemas de suporte tanto para o idoso como
para a sua familia, permitindo aos cuidadores usufruir nomeadamente do direito a
periodos de repouso e de participagdo na vida social (Imaginario, 2008). Nesta
perspectiva, “as novas linhas orientadoras de Saiide e de prestacio de cuidados, em relagio
directa com todo o conjunto de alteracdes ao nivel da dindmica das sociedades, conduz a novas
exigéncias quer para as equipas de satide, quer para as proprias estruturas de apoio formais e

informais, alterando por completo a perspectiva do cuidar” (Augusto, 2002, p. 49).

3.3.1 Repercussoes da doenca na vida familiar

A doenga é um elemento ubiquo na experiéncia humana. O surgimento da
doenca num individuo tem implicacdes sobre a dindmica, a funcionalidade e
relacionamento da sua familia e a flexibilidade e a capacidade em viver esse
momento de crise difere de individuo para individuo e de familia para familia.
Todavia, a dindmica familiar sofre uma ruptura perante o aparecimento da doenga, o
que automaticamente implica uma mudanca no sistema familiar, originando na
maior parte das vezes situagdes de crise, cuja intensidade varia consoante a utilizacdo
de recursos familiares existentes, mas também com as fontes de suporte externo e
com a percepgdo do proprio problema. As familias onde existe uma rede de suporte

fraca sao mais vulneraveis a crise e mais susceptiveis a ruptura (Augusto, 2002).

A patologia individual converte-se em patologia familiar, porque todos sentem a
influéncia negativa do sofrimento e da dor (Marques, 2007). Quando a familia é
confrontada com a doencga de um dos seus familiares, todos tendem a sofrer situacdes
de stress e ansiedade. O aparecimento da doenga na familia constitui uma situagao de

mudanga para o sistema familiar, implicando um processo de reajustamento da sua
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estrutura, dos padrdes de comunicacdo, das relacdes afectivas e dos papéis
funcionais. Funcionalmente, perante a doenca, os elementos familiares dedicam-se a
restaurar o equilibrio da unidade familiar, e os papéis e as responsabilidades
previamente assumidos pelo doente sdo delegados a outros membros familiares ou
simplesmente deixam de ser cumpridos.

Se a doenca estdo associados elevados graus de incapacidade com repercussdes
para o doente no seu papel social e familiar, a familia perde a nogdo de uma familia
saudavel e equilibrada, percepcionando-se como uma familia infeliz e “sem sorte”
(Marques, 2007). O movimento natural do ciclo de vida do doente dependente altera-
se com repercussdes sobre os restantes membros familiares: os niveis de
individualidade e autonomia transmutam-se e os projectos de vida individuais e
comuns redefinem-se (Imagindrio, 2008).

Nos ultimos anos, diversos autores estudaram as alteracdes da dindmica familiar
resultante do aparecimento de uma situagdo de doenca de um dos seus elementos.
No seu conjunto, esses estudos, evidenciam a heterogeneidade de efeitos consoante
o tipo de doenca e o elemento familiar afectado. Por exemplo, numa familia com um
protétipo de mae tradicional, com dedicacdo exclusiva ao lar e aos seus filhos, o seu
adoecimento produz um significativo vazio. O circulo afectivo e assistencial é
quebrado, os cuidados domésticos deterioram-se, o caos e a desordem instauram-se,
e um sentimento de orfandade percorre todos os elementos da familia (Marques,
2007).

O impacto emocional exercido na familia também esta directamente relacionado
com o grau de gravidade da doenca. Perante uma doenca grave, o impacto
emocional pode ser descrito em trés fases. A fase inicial de crise e reajustamento
psicolégico, que envolve a interiorizagdo do diagnodstico fisico-médico e a adaptagao
familiar as mudangas necessarias para a familia lidar com os desafios de uma
possivel situacdo de deterioracdo prolongada da satide. A fase crénica, de duragao
indefinida, que requer uma reorganizacdo familiar visando a minimizagdo de
eventuais desequilibrios nas relagdes familiares e a manutencdo do maximo de

autonomia possivel para todos os membros. Finalmente, a fase terminal, quando a
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familia tem de lidar com os sentimentos de perda, luto e recomego da vida

(Figueiredo, 2007).

3.3.2 O cuidador informal principal

A primeira linha das redes de apoio informal é constituida fundamentalmente
pela familia do idoso, destacando-se nesta por norma uma pessoa, designada no
léxico anglo-saxénico de informal caregiver ou family caregiver, geralmente associada a
tigura feminina, sobre a qual recai a maioria das responsabilidades e o maior ntimero
de tarefas, cuja realizacao, regular e gratuita, é essencial para uma existéncia de uma
condicdo de vida digna do idoso (Augusto, 2002; Wall, 2005). Portanto, essa pessoa
assume o papel de cuidador principal, em oposicdo a categoria de cuidador
secundério, formal ou informal, que presta cuidados complementares e em ntimero

mais reduzido (Paul, 1997).

Perante a dependéncia de um individuo idoso, coloca-se desde logo a questdo de
saber quem tem o “dever de cuidar”.#? Obviamente que os sentimentos de
reciprocidade, solidariedade e ajuda variam com a proximidade afectiva e o grau de
parentesco com a pessoa dependente. Os cuidadores que mantinham com o idoso
dependente uma relagdo préxima e intima antes do aparecimento da situagdo de
dependéncia manifestam comummente uma motivagdo altruista na prestacdo de
cuidados; pelo contrdrio, quando a relacdo é conflituosa ou de ndo proximidade e
familiaridade, a motivacdo que predomina é o sentimento de obrigagdo, de modo a
evitar a censura e conquistar a aprovagao social. Consequentemente, aquela questao
origina por vezes situacdes conflituais, que sdo tanto mais acutilantes quanto maior é
o impacto da dependéncia sobre os modos de vida dos potenciais cuidadores e sobre
o orcamento familiar (Pimentel, 2001). Quando a prestacdo de cuidados é

intermitente, sendo colmatada através de contactos esporadicos, telefénicos ou

*2 Em Figueiredo (2007) encontra-se uma distingdo entre “cuidar”, “prestar cuidados”, e “preocupar-se com”.
Cuidar e prestar cuidados sdo intrinsecos a qualquer ligagdo de proximidade afectiva e encontra-se presente nas
relagdes entre as pessoas que se procuram proteger ou estabelecer um bem-estar mituo. “Preocupar-se com”,
designa por sua vez a componente afectiva da prestacao de cuidados.
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presenciais, ou através de pequenas ajudas, a questdo de saber quem deve ter o papel
mais activo na prestacdo de cuidados mantém-se latente, mas usualmente nao é foco
de conflituosidade. O problema surge quando a dependéncia de um dos elementos
da rede familiar aumenta e se torna imprescindivel a prestacdo de cuidados

continuados mobilizadores dos recursos familiares existentes.43

A prestagdo de cuidados a idosos é um processo complexo, multidimensional e
dindmico, com diferentes cambiantes e frequentes variacdes nas necessidades e
sentimentos de quem presta e de quem recebe esses cuidados, em fungado do tipo e
evolucdo da dependéncia, do contexto familiar, da fase do ciclo familiar, da auto-
percepgao do cuidador, do sistema de crengas e da rede de apoio social envolvente.

Cuidar de um idoso é uma tarefa que “estd directamente dependente de vdrios
factores, uns referentes ao idoso (tipo e grau de dependéncia), outros que tém a ver com o
cuidador (idade, disponibilidade, ente outros), a histéria passada e actual do relacionamento
miituo, entre outros” (Imaginério, 2008, p. 75). Assim, a escolha do cuidador é um
processo bastante subtil mas complexo porque envolve intimeras variaveis. Primeiro,
depende do tipo e frequéncia das necessidades de cuidados, decorrentes do estado
fisico, cognitivo, comportamental e comunicacional do idoso; e dos recursos
habitacionais, econémicos e relacionais, formais e informais, do idoso. Segundo, essa
escolha é influenciada pelos papéis, caracteristicas (tais como sexo, idade, estado
civil, educagdo, estrato social, disponibilidade temporal, sensibilidade, condigdes
psicolégicas, afectivas, etc.) e experiéncias pessoais dos membros familiares, mas
também pelo contexto sécio-profissional em que estes se encontram (por exemplo, o
desemprego de um dos membros do agregado familiar pode determinar a escolha do
cuidador) (Sequeira, 2007). E terceiro, depende de variaveis relacionais entre o idoso
e o potencial cuidador, tais como o grau de parentesco, a afinidade e a proximidade
geografica.

Apesar das alteracdes das fungdes familiares ocorridas nas tdltimas décadas, a

P

literatura é undnime em constatar que a tarefa de cuidar do membro

* Em Portugal, evidenciam-se diferentes formas de redistribuicdo da oferta de cuidados informais, sendo
frequente encontrar esquemas de apoio resultantes da negociacdo entre os elementos da rede de solidariedade,
tdo-somente a opinido do idoso dependente é muitas das vezes descurada, criando-se um clima de mal-estar, que
pode inclusive resultar no agravamento de sentimentos de incapacidade e dependéncia do idoso.

63



Capitulo llI O apoio social a velhice e a dependéncia

doente/dependente continua a recair maioritariamente sobre o elemento do sexo
feminino mais préximo.# Existindo, para muitos autores, forcas econémicas e sociais
que contribuirdo decisivamente para a perpetuagdo desta condi¢cdo das mulheres,
enquanto principais provedoras de cuidados na familia, resultantes em grande
medida “da morte anunciada do Estado-Providéncia” (Ntncio, 2008, p. 71).

O papel da mulher cuidadora tem sido cultural e historicamente hegemonico,
mesmo quando isso constitui uma sobrecarga quase incomportavel, com efeitos
nefastos sobre a sua propria estabilidade fisica, emocional e profissional. A funcao de
prestadora de cuidados nao é devidamente reconhecida pela sociedade, ndo produz
qualquer compensagao material e implica uma acumulagdo de funcdes que a privam
muitas vezes de uma vida social activa. Por sua vez, os homens assumem uma
posicdo completamente secundaria ou mesmo ausente (Pimentel, 2001). Ora, “se a
afirmacdo da mulher no espago publico e a sua postura cada vez mais forte em termos sociais e
econdmicos vem por em causa 0s seus papéis tradicionais (de mae e dona de casa) e diminuir
drasticamente o seu envolvimento nas tarefas ligadas a reproducio social, afigura-se como um
contrasenso esperar que a mesma abdique do espaco conquistado para reassumir esses papéis”
(Pimentel, 2001, p. 94). Assim, este aspecto sexista da prestacdo de cuidados pode
inclusive comprometer a participagdo da familia enquanto unidade fulcral de
prestagao de cuidados, evidenciando-se a necessidade de respostas coordenadas, que
se baseiem na complementaridade entre os varios actores sociais, onde a familia
mantém a sua estabilidade, complementando ao nivel expressivo, as respostas

institucionais (Pimentel, 2001).

Independentemente do periodo da vida em que as mulheres assumem o
compromisso de cuidar, é inegavel que essa decisdo acarreta consequéncias para a
sua vida. Mas as dificuldades, conflitos e as tensdes serdo sobretudo visiveis para as
mulheres em idade activa e com filhos em idade escolar. Em situacdes extremas, as
dificuldades econémicas de algumas familias e/ou a insuficiéncia de respostas

formais de apoio aos cidadaos idosos levam a que muitas mulheres sejam obrigadas

* Barber (1999, como citado em Figueiredo, 2007), evidencia um papel predominante das mulheres nesta érea
dos cuidados, todavia ja vai sendo visivel uma crescente participacdo dos homens tanto ao nivel do papel de
cuidador principal como secundario.
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a abandonar a sua carreira profissional para cuidar dos seus idosos, ou, a assumir
muitas vezes essa ardua tarefa em simultdneo com a sua carreira profissional
(Pimentel, 2001).

Nuncio (2008) afirma que a solugdo mais correcta e célere na ajuda das mulheres
cuidadoras consiste na criagdo de condi¢cdes para que possam continuar a ser as
principais cuidadoras dos seus lares e em simultaneo, trabalhadoras profissionais
aliviando no entanto a sobrecarga desta dupla jornada. Exemplo destas medidas
necessarias sdo a possibilidade de trabalho parcial permitindo as mulheres uma
conciliacdio entre vida familiar e vida profissional, permitindo-lhe auferir um
vencimento, almejar a realizagdo profissional e em simultdneo prestar cuidados ao
seu agregado familiar. Wall (2005) acrescenta que outras formas de atenuar a
sobrecarga feminina, dependem da existéncia de recursos ndo pagos centrados na
familia, como a negociagdo da partilha de tarefas ou a co-residéncia com familiares
ascendentes que asseguram parte das tarefas domésticas, o recurso a figura da
empregada doméstica num contexto de maior qualificagdo e reconhecimento
profissional, e o alargamento do acesso a equipamentos e respostas sociais formais,

subsidiados publicamente, acessiveis a esmagadora maioria das familias.

3.3.3 Impactos na familia e na vida do cuidador

2

Actualmente é reconhecida a natureza complexa das interacgdes que se geram
entre os intervenientes no contexto da prestacdo de cuidados a idosos. “Sendo a
familia uma rede complexa de relagoes e emogoes, o impacte da tarefa de cuidar recai sobre
todos os membros e nio apenas sobre o cuidador principal” (Figueiredo, 2007, p. 125).
Efectivamente sdo varias as tensdes que os membros de uma familia podem sofrer no
desempenho daquela funcdo, das quais se releva o acréscimo de responsabilidades,
que podem levar a uma alteragdo de papéis de cada membro, assim como a outras
alteragcdes adversas, nomeadamente, aos niveis econdémico, laboral, psicolégico,

relacional e do tempo de lazer (Augusto, 2002; Imaginario, 2008).
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O surgimento de uma doenca incapacitante faz com que a prestacdo de cuidados
deixe de ser uma habitual troca de ajudas entre pessoas com uma relagdo préxima,
para passar a algo que carece dum esfor¢o continuo ao nivel fisico, emocional e
cognitivo, que na esmagadora maioria das vezes ndo é reconhecido nem
recompensado (Augusto, 2002).

Aqueles efeitos adversos, que na terminologia da 4rea se denominam
genericamente de sobrecarga (burden) sdao usualmente distinguidos em duas
categorias: sobrecarga objectiva e subjectiva. A primeira estd directamente
relacionada com a situagdo de doenca e dependéncia, com o tipo de cuidados
necessarios e com as repercussdes da situacdo na vida do cuidador em termos de
satde, vida social, econémica e profissional. A segunda resulta das atitudes e da
resposta emocional (grau de desanimo, ansiedade, depressao, etc.) do prestador de
cuidados a toda a situagdo, incluindo a forma como sente a sobrecarga objectiva. “Ou
seja, evoca a percep¢do do cuidador acerca da repercussio emocional das exigéncias ou

problemas associados a prestagio de cuidados” (Figueiredo & Sousa, 2008, p. 16).

E frequente o idoso dependente se encontrar em situacéo de co-residéncia como o
cuidador principal,#> gerando-se com frequéncia problemas de stress, de satde
mental e fisica de quem cuida, que por vezes se arrasta para a familia (Padl, 1997). O
conflito e a existéncia de problemas de stress relacionados com o papel de cuidar,
quer seja para o elemento cuidador responsavel, quer para toda a familia, tem vindo
a ser estudado, reconhecendo-se que prestar cuidados é uma tarefa pesada e com

muitos custos fisicos e afectivos (Paul, 1997).

No que concerne as alteragdes da satide dos cuidadores, estes expressam muitas
vezes situagdes de privacdo de descanso, maior irritabilidade, cansago, desgaste fisico
e psiquico, resumindo tudo isto na sensacdo de que perderam saudde desde que

prestam cuidados. Nao raramente, o cuidador entra numa rotina quotidiana

45 Para Sequeira (2007) a co-residéncia pode constituir um factor de extrema importancia no papel do cuidador
informal, pela proximidade fisica e afectiva, colocando o potencial cuidador numa posicédo privilegiada para o
desempenho do papel de cuidador principal. No caso dos idosos dependentes com deméncia, a ndo coabitacdo
com o cuidador torna quase impossivel o desempenho das suas fungdes, uma vez que o0 idoso necessita de
cuidados de forma continuada ao longo do dia.
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extenuante de cuidados que comecam cedo e se prolongam ao longo do dia por
tempo indeterminado. Por vezes alimenta-se mal, ndo descansa o necessario e
descura os seus proprios cuidados de satide. Segundo Imaginario (2008) e Figueiredo
e Sousa (2008) foi demonstrado que as pessoas que cuidam de idosos dependentes
recorrem mais frequentemente ao médico, tém uma convalescenga mais tardia e
sofrem mais de doengas crénicas. Considerando que a maior parte dos cuidadores
sdo adultos idosos, é provével que eles proprios estejam também a sofrer os efeitos

do seu envelhecimento, o que é agravado pela exaustdo fisica.

Associado ao desgaste fisico surgem consequéncias emocionais, nomeadamente
sentimentos de frustracdo, desdnimo, ansiedade, baixa auto-estima e depressdao. O
stress emocional do cuidador é acrescido por angustias, medos, tristezas e
responsabilidades; podendo originar-se sentimentos de amargura, ressentimentos,
intolerancia, irritabilidade, nervosismo, raiva e revolta. Por vezes existe mesmo a
vontade de colocar o doente numa instituicdo ou o desejo da sua morte, causando no

cuidador sentimentos de culpa (Imaginario, 2008).

A sobrecarga fisica, psicolégica e emocional do cuidador principal pode
repercutir-se sobre a sua actividade profissional, o que por vezes acarreta uma
reducdo do rendimento familiar, e sobre o ambiente relacional no seio da familia e
fora dela (Augusto, 2002).

A situacao de dependéncia do doente e as suas solicitagdes podem absorver
grande parte do tempo do cuidador, conduzindo a uma diminuicdo dos seus
contactos sociais e a reducdo do tempo de lazer o que leva muitas vezes a
sentimentos de tristeza, angtstia e isolamento (Imaginario, 2008), aquilo a que
Marques (2007) apelida de “stress social”.

O declinio das relagdes familiares pode ocorrer pela simples falta de tempo do
cuidador, mas os conflitos familiares sdo sobretudo motivados pelos desacordos com
outros familiares face a decisdes e comportamentos perante o idoso dependente ou

pelo facto da familia se ver confrontada com a deterioracao fisica e psiquica do idoso,
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0 que acarreta preocupacdo, sentimentos de tristeza, e obriga a uma mudanca das

estruturas e regras no seio da dinamica familiar (Imagindrio, 2008).

Parece que é na area da saide mental que os efeitos da sobrecarga na prestagao
de cuidados mais se fazem sentir, sendo a depressao o quadro clinico que ocorre com
maior frequéncia. Na literatura, é reconhecido que o continuo envolvimento numa
situacdo de prestacdo de cuidados pode gerar stress, relacionando-se a satide mental
e fisica dos cuidadores sobretudo com o stress percepcionado e com as proprias
caracteristicas de personalidade do cuidador (Brito, 2002). Muitas vezes, a depressao
associada a exaustdo do prestador de cuidados, originado pelo efeito acumulado de
comportamentos desgastantes, sdo apontados como as causas comuns para a
interrupgao dos cuidados no domicilio (Marques, 2007).

Também a falta de informacdo em geral e o sentimento de incompeténcia para a
realizagdo de diversos procedimentos relacionados com os cuidados diarios ao
familiar idoso sao apontados como as dificuldades mais frequentemente
percepcionadas pelos cuidadores, afectando o desempenho e a disponibilidade para
a prestacdo de cuidados. A percepgdo da auto-eficacia do cuidador é extremamente
relevante para o desempenho da sua funcdo, ou seja, a forma como a pessoa
percepciona a situagdo de dependéncia e as interferéncias na sua vida tem
repercussdes directas sobre o proprio desempenho do seu papel de cuidar, pois os
cuidadores que fazem uma avaliacdo negativa da sua prestacdo de cuidados, visto
esta como uma sobrecarga na sua vida, tendem a ter um desempenho menos
eficiente (Brito, 2002).

O apoio ao nivel da informagao e formagdo assume assim um caracter essencial,
dotando o cuidador, potencial ou efectivo, das competéncias necessarias para um
bom desempenho. De uma forma mais sistémica, o idoso, o cuidador principal e a
familia, devem ser analisados pelos profissionais de satide, com o objectivo de se
avaliarem as suas capacidades, estados de satude, dificuldades e necessidades de
informagao e conferindo ao cuidador uma percepgdo mais edificante do seu papel.
Nas palavras de Figueiredo e Sousa (2008, p. 16), “avaliar como os cuidadores familiares

perspectivam o seu estado de satide e 0 modo como este se relaciona com a sobrecarga do seu
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papel enquanto cuidadores é fundamental para a continuidade da disponibilidade familiar:
alerta para a necessidade de um reconhecimento crescente do cuidador como “paciente oculto”

e permite pensar na necessidade de formas de intervengdio adequadas.”

Apesar da crescente sofisticacao dos modelos da prestacao informal de cuidados
acerca do stress e coping, ha uma evidente tendéncia para encarar o papel de cuidador
sobre uma perspectiva patolégica, onde os cuidadores sdo vistos como vitimas,
obrigados a suportar os familiares doentes, e muitas vezes em condi¢des materiais,
psicolégicas e financeiras reduzidas, perspectivando-se os cuidadores como
receptores passivos dos servicos de assisténcia social. Todavia muitos autores
contrariam a ideia de que a prestacdo de cuidados a familiares idosos esta
invariavelmente ligada as dificuldades ao nivel fisico, emocional, financeiro e social,
com auséncia de reciprocidade ou sentido de recompensa pessoal, ao afirmarem os
aspectos potencialmente satisfatorios e gratificantes da prestacdo de cuidados a um
familiar, usualmente associados a sentimentos altruistas e de empatia, como o
desenvolvimento de novas competéncias e capacidades, o sentimento de cumprirem
um dever moral ou o sentimento de retribuicdo a carinhos e cuidados anteriormente
recebidos (Brito, 2002; Figueiredo, 2007; Sequeira, 2007).

Cuidar de um idoso ndo é necessariamente sinénimo de stress e existem
seguramente aspectos gratificantes nesse papel que ultrapassam qualquer obrigacao
moral. A solidariedade e a intimidade que se gera em torno destas situagdes,
compensam por vezes anos passados de falta de proximidade, onde a felicidade que
advém de tornar mais doce o fim da vida de quem nos é querido, sao razdes de sobra
para tornar esta eventual sobrecarga e desgaste fisico mais positivo (Paudl, 1997).

Pimentel (2001) refere que uma das principais razdes para os filhos cuidarem dos
seus progenitores ou parentes é uma mistura de amor e afecto. A reaccdo da familia
perante a doengca do membro doente e consequente perturbacdo vai depender da
posicdo que este ocupa no seio da rede. Vai depender da qualidade dos lagos
afectivos, e das consequéncias materiais originadas pelo aparecimento da doenca.
“Quanto mais profundo, privado e afectivo for o ambiente familiar, menor serd a sua

influéncia negativa no momento da doenga” (Augusto, 2002, p. 44).
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3.4 A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

As vérias transformacgdes sociais ocorridas ao longo dos tempos tém vindo a
despontar um conjunto de necessidades de determinados grupos de individuos,
(idosos, doentes crénicos e deficientes) que necessitam de cuidados, de natureza
preventiva, curativa, de reabilitagio ou terminal, cuja caracteristica essencial é a
continuidade do sistema assistencial numa base comum de respeito mutuo pela
dignidade humana. Apés a institucionalizagdo hospitalar, muitos individuos
regressam a casa fragilizados e dependentes, pelo que se impde a necessidade de
uma reorganizacao social e familiar e a existéncia de uma rede de apoio que permita
dar continuidade aos cuidados.

“Os cuidados continuados exigem portanto uma mudanga de cultura na sociedade,
alterando a postura de delegacio no sistema, para uma atitude de participagcio e de
responsabilidade no mesmo. Numa concepgio abrangente, os cuidados continuados assumem-
se como um sistema orientado para a satisfagio do utente, composto por servigos e mecanismos
perfeitamente integrados e articulados que cuidam dos utentes ao longo do tempo.”
(Augusto, 2002, p. 58). Assim, a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI) criada pelos Ministérios da Satide e Seguranga Social no dia 6 de Junho de
2006 é definida como o “conjunto de intervengoes sequenciais de saiide e ou de apoio social,
decorrente de avaliagdo conjunta, centrados na recuperagio global entendida como o processo
terapeutico e de apoio social, activo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a
funcionalidade da pessoa em situagio de dependéncia, através da reabilitagio, readaptagio e
reinsercdo familiar e social” (vide Decreto-Lei 101/2006 no Anexo I).

Esta nova resposta social “preenche um espaco fundamental para o fortalecimento das
politicas sociais e publicas do pais” (Pereira, 2007), assumindo um papel estratégico na
modernizacdo do Servigo Nacional de Saude e do Sistema Publico de Seguranca
Social, entrecruzando os cuidados de satide e o apoio social, numa perspectiva pluri-
dimensional, e visando a melhoria da qualidade de vida e da autonomia, através da
reabilitacao e informacdo, de todos os cidaddos que independentemente da sua
idade, se encontrem em situagdo de dependéncia (Unidade de Missdao para os

Cuidados Continuados Integrados - UMCCI, 2007).
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A RNCCI assume-se, portanto, como uma resposta social necessdria para
prevenir as lacunas em servicos e equipamentos sociais em Portugal, visando a
progressiva cobertura, a nivel nacional, das necessidades das pessoas em situagao de

dependéncia em matéria de cuidados integrados e de cuidados paliativos.

3.4.1 Objectivos e principios da RNCCI

A RNCCI apresenta assim um duplo objectivo. Primeiro, encontra-se vocacionada
para a prestagdo de cuidados continuados integrados, de satide ou de apoio social, a
pessoas dependentes, promovendo a melhoria das suas condi¢des de vida e de bem-
estar; o apoio, acompanhamento e o internamento adequados a respectiva situagao
individual de cada utente ou a manutencdo das pessoas, com perda ou em vias de
perder a sua funcionalidade no seu domicilio, sempre que possam ser garantidos os
cuidados terapéuticos e de apoio social necessarios a sua provisdo e manutencdo de
conforto e qualidade de vida. Colateralmente, a RNCCI propde-se apoiar os
familiares e/ou cuidadores informais, numa perspectiva de requalificagio da
prestacao de cuidados, com o intuito de reforcar as suas capacidades e competéncias

para lidar com a situagdo concreta do familiar dependente (UMCCI, 2007).

Funcionalmente, a RNCC consiste num conjunto de intervencdes continuas,
sequenciais, integradas e proé-activas de equipas de satde e de apoio social, com o
envolvimento dos utentes e seus familiares/cuidadores informais, respeitando as
suas necessidades e preferéncias. Para tal, os cuidados prestados, enquanto processo
terapéutico e de apoio social, fundamentam-se numa gestdo de caso, onde sdo
identificados e avaliados os problemas mais complexos de cada utente e
familia/cuidador no seu ambiente especifico.

De forma a garantir a melhor qualidade de vida possivel dos idosos dependentes
que recorrem a Rede, é necessdrio uma compreensao tao cabal quanto possivel das
suas necessidades, potencialidades, recursos e limitagdes, tendo em consideragdo a

gravidade, a natureza e a estabilidade da patologia subjacente, e o impacto a curto,
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médio e longo prazo da dependéncia no desempenho das actividade que para o
utente sdo mais importantes. Adicionalmente, a prépria compreensdao do doente
sobre a sua situacdo clinica bem como as suas expectativas em relacdao ao resultado
dos tratamentos ministrados e as expectativas dos profissionais de satde e sociais,
que prestam cuidados assumem um papel primordial no processo de avaliacdo

(UMCCI, 2007).

O ambito de intervengdo da RNCC fundamenta-se no principio primordial dos “3
R’s” - Reabilitacdo, Readaptacdo e Reinsercdo - do doente, para quem é erigido,
através dum processo comunicacional amplamente participado e envolvente, aquilo
a que se denominou de Plano Individual de Intervencdo. Mais especificamente, a
RNCCI rege-se pelos seguintes principios normativos (UMCCI, 2007):

1) Prestagdo individualizada e humanizada de cuidados de acordo com as
preferéncias e necessidades dos utentes.

2) Continuidade dos cuidados entre os diferentes servigos, sectores e niveis de
diferenciacdao, mediante a articulacido e coordenacao em rede.

3) Equidade no acesso e na mobilidade entre os diferentes tipos de unidades e
equipas da Rede.

4) Proximidade da prestacdo dos cuidados, através da potenciacdo de servicos
comunitarios de proximidade.

5) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacao dos cuidados, com
reconhecimento de que os profissionais de satide e de acgdo social sdo parte de um
mesmo sistema em que 0s objectivos e recursos sao partilhados.

6) Avaliacdo integral das necessidades da pessoa em situacdo de dependéncia e
definicao peridédica de objectivos de funcionalidade e autonomia.

7) Promocdo, recuperagdo continua ou manutencdo da funcionalidade e da
autonomia.

8) Participacao das pessoas em situacao de dependéncia, e dos seus familiares ou
representante legal, na elaboragdo do plano individual de intervengao, respeitando as
suas capacidades, preferéncias e necessidades, e no encaminhamento para as

unidades e equipas da Rede.
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9) Participagdo e co-responsabilizacdo da familia e dos cuidadores principais na
prestagao dos cuidados.

10) Eficiéncia e qualidade na prestagdo dos cuidados.

Os cuidados prestados no ambito da RNCCI devem de forma coerente partilhar
aqueles principios, nomeadamente serem: (1) equitativos, no sentido de que o acesso
a Rede deve estar garantida a todas as pessoas em situacdo de dependéncia; (2)
responsaveis e proé-activos, na medida em que devem prevenir, retardar ou
compensar o aumento da dependéncia, através da identificagdo de situagdes de risco
e com adequacgdo no tempo e na intensidade da intervengao; (3) eficientes, pautando-

se pela rentabilizacio de meios e acessibilidade universal; (4) personalizados,

QO

porquanto adaptados a condicdo funcional associada a patologia subjacente
dependéncia, e tendo em conta os contextos pessoais, familiares, ambientais e
residenciais; (5) dindmicos, no sentido de serem ajustados de forma dindmica e
interactiva em fungao das necessidades e expectativas em cada momento da evolugao
do doente, num continuo reajuste de recursos e intervencoes; e (6) actuais, na medida
em que devem basear-se nos avancos na investigacao internacional e nacional no que
diz respeito a estratégias de intervengdo social, protocolos terapéuticos, dindmicas de
organizagdo de cuidados de satide e de apoio social de modo a promover entre todos

os profissionais a adopcao de melhores praticas.

3.4.2 Organizacdo e funcionamento da RNCCI

A coordenagao da RNCCI é de ambito nacional, sem prejuizo da coordenagao
operativa regional e local. 46

Ao nivel regional, a coordenacao é assegurada por cinco equipas constituidas, de
modo disciplinar, por representantes das Administragdes Regionais de Satide e dos
Centros Distritais de Seguranca Social. E composta tendo por base as necessidades e
0s recursos existentes e é constituida por profissionais portadores de conhecimentos

e experiéncia nas dreas do planeamento/gestdo e avaliagdo. Actualmente estas

%6 \Vide www.rncci.min-saude.pt
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Equipas de Coordenacdo Regional encontram-se sedeadas nas Administracdes
Regionais de Satide, nomeadamente, Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e
Algarve.

As Equipas Coordenadoras Locais, em principio de ambito concelhio, sao
constituidas de modo disciplinar por representantes da Administragdo Regional da
Satde e da Seguranca Social, devendo integrar um médico, um enfermeiro e um

assistente social, e, sempre que possivel um representante da autarquia local.

A “referenciacdo” a Rede pode ser efectuada pela Equipa de Gestdo de Altas
(EGA’s) e pelos Centros de Satde. No primeiro caso trata-se duma equipa,
multidisciplinar, de gestdo de altas do Hospital, e tem como objectivo preparar e
gerir a alta hospitalar em articulagio com outros servicos para os doentes que
requerem um seguimento no tratamento dos seus problemas de satde e sociais. O
periodo do poés-alta hospitalar deve ser devidamente preparado pelos técnicos
envolvidos, na medida em que os cuidados exercidos aquando a hospitalizacao
devem ser transferidos para outra instituicdo de cuidados ou para o domicilio do
utente (Augusto, 2002). No caso dos Centros de Saude, a “referenciacdo” pode
eventualmente ser feita pela comunidade em geral, através do médico de familia, de

um enfermeiro ou de um Assistente Social.

Ao nivel da constituicdo da Rede, constam as Respostas Domicilidrias, o

Ambulatdrio e o Internamento.

- As Respostas Domicilidrias integram as Equipas de Cuidados Continuados
Integrados e as Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos. A
primeira é “uma equipa multidisciplinar que presta servigos domicilidrios, a pessoas em
situagdo de dependéncia funcional, doenga terminal, ou em processo de convalescenga cuja
situagdo ndo requer internamento mas que ndo podem deslocar-se do domicilio” (art. 27° do
Decreto-Lei n° 101/2006, de 6 de Junho). A segunda, é “uma equipa multidisciplinar que
presta apoio e aconselhamento diferenciado em cuidados paliativos” (art. 29° do Decreto-Lei

n°101/2006, de 6 de Junho).
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- O Ambulatério integra as Unidades de Dia e Promogao da Autonomia, tratando-
se estas de unidades “que prestam cuidados integrados de suporte, de promogio de
autonomia e apoio social, em regime ambulatorio, a pessoas com diferentes niveis de
dependéncia que ndo revinam condigdes para ser cuidadas no domicilio” ( art. 21° do
Decreto-Lei n° 101/2006, de 6 de Junho).

- O Internamento integra varias unidades de prestacio de cuidados,
nomeadamente a Unidade de Convalescenca, a Unidade de Média Duracdo e
Reabilitagdo, a Unidade de Longa Duracao e Manutencdo e a Unidade de Cuidados

Paliativos.

A Unidade de Convalescenca é “uma unidade de internamento, independente,
integrada num hospital de agudos ou noutra instituicio articulada com um hospital de
agudos, para prestar tratamento e supervisdo clinica, continuada e intensiva, e para cuidados
clinicos de reabilitacdo, na sequencia de internamento hospitalar originado por situagio
clinica aguda, recorréncia ou descompensagio de processo cronico”(art. 13° do D.L.
101/2006 de 6 de Junho). Esta unidade tem por finalidade a estabilizagao clinica e
funcional, a avaliagdo e reabilitacdo integral da pessoa com perda transitéria de
autonomia potencialmente recuperavel e que nao necessita de cuidados hospitalares
de agudos, contribuindo-se desta forma para a gestdo das altas dos Hospitais de
agudos; evitando a permanéncia desnecessaria nestes servicos e optimizando a
utilizagdo de unidades de internamento de média e longa duracao.

Os internamentos nesta unidade tém wuma previsibilidade até 30 dias
consecutivos, assegurando-se cuidados médicos, de enfermagem e de fisioterapia
permanentes, meios complementares de diagnoéstico (laboratoriais e radiolégicos),
apoio psicossocial, higiene, conforto e alimentagao, com apoio de dietista, e convivio
e lazer num ambiente motivador da participacdo social dos utentes, cuidadores e

voluntarios organizados.
A Unidade de Média Duracao e Reabilitacdo é “uma unidade de internamento, com

espago fisico proprio, articulada com o hospital de agudos para a prestacio de cuidados

clinicos, de reabilitagio e apoio psicosocial, por situagdo clinica decorrente de recuperagdo de
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um processo agudo ou descompensagio de processo patologico cronico, a pessoas com perda
transitoria de autonomia potencialmente recuperdvel” (art. 13° do D.L. 101/2006 de 6 de
Junho). Esta Unidade tem por finalidade a estabilizagdo clinica, a avaliagdo e a
reabilitacdo integral, e pretende responder a necessidades transitorias, visando
maximizar os ganhos em satde. Paralelamente evita permanéncias desnecessarias
em hospitais de agudos, e reduz a utilizacdo desnecessdria de unidades de
internamento de convalescenca e de longa duracdo, e, principalmente, promove a
reabilitagdo e a independéncia dos utentes.

Trata-se de uma unidade de internamento, com espago fisico préprio, que presta
cuidados clinicos, de reabilitacdo e apoio psicosocial, em situagdes clinicas
decorrentes de recuperagdo de um processo agudo ou descompensacao, e, com perda
transitoria de autonomia potencialmente recuperavel. O periodo de internamento

tem uma previsibilidade superior a 30 dias e inferior a 90 dias consecutivos.

A Unidade de Longa Duracdo e Manutencdo “é uma unidade de internamento, de
cardcter tempordrio ou permanente, com espaco fisico prdprio, para prestar apoio social e
cuidados de satide de manutengio a pessoas com doengas ou processos cronicos, com diferentes
niveis de dependéncia e que ndo retinam condi¢oes para serem cuidadas no domicilio” (art.
13° do D.L. 101/2006 de 6 de Junho). Tem por finalidade proporcionar cuidados que
previnem e retardem o agravamento da situacdo de dependéncia, favorecendo o
conforto e a qualidade de vida, por um periodo de internamento superior a 90 dias
consecutivos. Esta unidade pode proporcionar o internamento, por periodo inferior
em situagdes pontuais e temporérias, decorrentes de dificuldades de apoio familiar
ou necessidade de descanso do principal cuidador, até 90 dias por ano, a doentes
oriundos de outras respostas da Rede, de institui¢des de satde ou de solidariedade e
segurangca social ou, ainda, do domicilio.

Trata-se de uma unidade de internamento, com espaco fisico préprio, articulada
com o Hospital de agudos ou outra entidade “referenciadora” para a prestagdo de
cuidados integrados, de reabilitacio e manutencdo. Pretende responder a
necessidades sociais e de satide, maximizando a manutencdo das aptiddes dos

integrados nas actividades de vida diaria. Esta unidade assegura actividades de
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manutencdo e de estimulacdo, cuidados de enfermagem diarios, cuidados médicos, e,
prescricdao e administragdo de farmacos, apoio psicossocial, controlo fisidtrico
periddico e cuidados de fisioterapia e de terapia ocupacional, animagdo sécio-
cultural, higiene, conforto e alimentagao e apoio no desempenho das actividades da

vida didria e nas actividades instrumentais da vida diaria.

A Unidade de Cuidados Paliativos “é uma unidade de internamento, com espago fisico
proprio, preferentemente localizada num hospital, para acompanhamento, tratamento e
supervisdo clinica a doentes em situagdo clinica complexa e de sofrimento decorrentes de
doencga severa e/ ou avangada, incurdvel e progressiva, nos termos do consignado no Programa
Nacional de Cuidados Paliativos do Plano Nacional de Saiide” (art. 19° do Decreto-Lei n°

101/2006, de 6 de Junho).
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Capitulo IV

Metodologia, procedimentos e amostra

O presente capitulo comeca com a apresentacdo da problemaética em estudo,
sendo enunciados e articulados a questdo de partida, os objectivos e as hip6teses
preliminares. De seguida sao tecidas consideracdes de cariz metodolégico,
mencionando explicitamente os paradigmas que normativamente enquadram o
estudo empirico e, mais especificamente, expondo e fundamentando as opg¢des
metodologicas referentes a pesquisa, recolha e tratamento dos dados. Discorre-se
ainda sobre as caracteristicas da populagdo alvo, procedendo-se a explicitagao das
técnicas de amostragem e aos procedimentos de entrevista. Este capitulo termina
com uma caracterizagdo socio-demografica da amostra, apresentando nao s6 as

caracteristicas dos cuidadores principais mas também aquelas dos idosos

dependentes ao seu cuidado.

4.1 Formulacao do problema de investigacao

O envelhecimento da populacdo ao nivel mundial é hoje uma realidade que tem
mobilizado investigadores sociais, profissionais de satde e das mais variadas areas
sociais, politicas e organizagdes internacionais. Na sociedade portuguesa este
fenémeno também se tem vindo a acentuar ao longo das ultimas décadas, sendo
visivel um duplo envelhecimento, caracterizado pelo aumento da populacdo idosa e
simultaneamente uma diminuicdo da populagdo jovem (Brito, 2002; INE, 2008b).

Apesar das situagcdes de incapacidade poderem eventualmente surgir em
qualquer fase do ciclo vital, a probabilidade de ocorréncia esta directamente
relacionada com a idade dos individuos e, concordantemente, a sua frequéncia é
fenomenicamente mais elevada na faixa etaria mais idosa. Neste caso, as situacoes de
incapacidade ganham comummente um cariz mais pronunciado ao afirmarem-se

como situagdes de dependéncia, sendo que, na esmagadora maioria dos casos, o
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défice funcional do idoso é compensado pelo apoio de uma terceira entidade, formal
ou informal. Este apoio consubstancia-se, quer na forma de ajudas para realizar
determinadas tarefas basicas e instrumentais da vida diaria, quer na efectivacdo de
acompanhamentos técnicos especializados. Com efeito, a preocupagdo com estas
situagdes de dependéncia dos mais idosos tem mostrado a necessidade crescente de
cuidados de longa duracdo providenciados pelas redes de suporte familiar e
comunitdria, obrigando a uma reestruturacdo do contexto social, politico e
econémico na resposta a referida problematica. Como objectivo comum subjacente a
este processo de reestruturagdo, encontra-se a intencao de proteger e acompanhar os
individuos dependentes, bem como apoiar os familiares e cuidadores envolvidos,
minimizando as repercussdes negativas da situacao de dependéncia.

E precisamente neste contexto de partilha de objectivos, que em Junho de 2006,
sob a égide dos Ministérios da Satide e Seguranca Social, surge em Portugal a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), visando a oferta de
respostas ajustadas aos diferentes grupos de pessoas em situagdo de dependéncia e
aos diferentes momentos e circunstancias da evolucao das suas doencas, centrando-
se na recuperagao global, na manutencdo e autonomia, entendidos como processos
terapéuticos e de apoio social, activos e continuos; visando em simultaneo o reforco
das capacidades e competéncias das familias.

Se por um lado existe a pertinéncia de medir a eficiéncia e eficacia da RNCCI
através de critérios objectivos na perspectiva das instituicdes formais pertencentes a
rede durante este periodo inicial de implantagdo, por outro lado, assume principal
relevancia a andlise da RNCCI numa outra perspectiva, isto é, do ponto de vista
daqueles, utentes e familiares, que sao objecto da actividade da Rede. O presente
trabalho insere-se precisamente neste segundo eixo de analise, ao propor-se, através
de um estudo de cariz qualitativo, compreender os principais impactos da RNCCI na
dindmica familiar, em especial na vida do cuidador informal principal, sendo o

“perspectografo” precisamente a sua auscultacao.

Assim, de forma a objectivar a investigacdo foi enunciada a seguinte questao de

partida:
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De que modo a Rede Nacional de Cuidados Integrados contribui, na
percepgio do cuidador principal, para a minimizagdo ou superagdo das
implicacdes, pessoais e familiares, decorrentes de uma situacdo de

dependéncia inesperada de um dos familiares idosos?

Esta questao central, enquanto “interrogacio explicita relativa a um dominio que se
quer explorar com vista a obter novas informagoes”(Fortin, Coté & Vissandjée, 2003b, p.
39), conduziu a formulagdo de um conjunto de questdes parcelares de investigacao,
enformadas pelo proprio conhecimento da autora sobre o tema, proveniente do seu
percurso profissional, e, obviamente, pela revisdo da literatura realizada ao longo do
processo de investigagdo. Estas questdes parcelares sdo as seguintes:

1) Como é que os familiares do idoso dependente conceptualizam a dependéncia?

2) Quais as implicagdes no seio familiar resultantes do aparecimento da
dependéncia?

3) Quais os principais impactos na vida do cuidador principal?

4) E, como é que os cuidadores percepcionam a RNCCI?

No decurso do presente estudo, procurou-se cumprir com todas as prescricdes,
normas e responsabilidades éticas, ndo s6 em relagdo aos participantes directamente
envolvidos e aos sujeitos objecto de investigacdo, mas também em relacdo a
comunidade cientifica em geral.#” No Anexo II é apresentado um protocolo de
investigacdo que também serviu como “carta de principios éticos” pela qual a autora

se regeu ao longo de todas as fases da investigacao.

4.2 Objectivos e hipoteses do estudo

No ambito de qualquer investigagdo, o objectivo da pesquisa “é um enunciado que
indica claramente o que o investigador tem intengdo de fazer no decurso do estudo” (Fortin et

al., 2003b, p. 40) e a formulacao de hipdteses a determinagdo de respostas possiveis,

T A ética “é o conjunto de permissdes e de interdicdes que tém um enorme valor na vida dos individuos e em que
estes se inspiram para guiar a sua conduta [...] significa a avaliacdo critica e a reconstituicdo dos conjuntos de
preceitos e de leis que regem os julgamentos, as accOes e as atitudes no contexto de uma teoria no ambito da
moralidade” (Lima & Pacheco, 2006, p.130) .
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que se constituem, no quadro de pesquisas qualitativas, como meros eixos

orientadores da andlise.

Tendo por base as questdes especificas anteriormente referidas, pretende-se com

este estudo, contribuir para um maior conhecimento dos impactos da dependéncia

nas dindmicas e vivéncias familiares, dos limites e repercussdes positivas sobre o

cuidador principal e apreender a percepcao do cuidador informal face ao apoio

prestado pela RNCCI. Mais especificamente, pretende-se:

1)

2)

3)

Compreender os
impactos da doenca e da
dependéncia de um dos
membros da familia nas
dindmicas e vivéncias
familiares.

Compreender os limites
e as repercussoes
positivas sobre 0
cuidador.

Compreender a
percepcdo dos
cuidadores face ao apoio
prestado pela RNCCI.

—)

—)

—)

- Compreender de que modo a situacdo de dependéncia de
um dos membros da familia afectou as rotinas diarias dos
restantes membros.

- Compreender os processos de redistribuigdo de tarefas no
seio da familia.

- Analisar os processos negociais inerentes a partilha de
tarefas e hierarquizacdo global das responsabilidades
familiares.

- ldentificar os principais sentimentos aquando o
aparecimento da dependéncia no seio familiar.

- Inferir a percepcdo do cuidador sobre a relacdo entre a
dependéncia e o conceito de envelhecimento.

- Compreender e identificar as principais altera¢cdes na vida
familiar, pessoal, laboral e econémica do cuidador.

- ldentificar os principais obstaculos salientados pelo
cuidador.

- Analisar os limites/fragilidades, apercebidos pelo
cuidador, em relacdo a si proprio e a sua familia, na
prestacdo de apoio e acompanhamento ao idoso dependente.
- Interpretar a opinido do cuidador sobre as repercussdes do
cuidado informal prestado pelas familias a um dos membros
dependentes.

- Analisar os tipos de apoio prestado pela RNCCI a familia
e identificar aqueles mais valorizados pelas familias ao
nivel da RNCCI.

- Apreender, na perspectiva do cuidador, de que modo a
integracdo do membros dependente na RNCCI, alterou a
sua dindmica familiar.

- Percepcionar a importancia reconhecida pela familia a
RNCCI.

- Compreender como as familias reconhecem a RNCCI na
estrutura integrante da rede formal de apoio aos idosos
dependentes e suas familias.

- Analisar as percepc¢des da familia sobre as potencialidades
da RNCCI.

- Analisar as percepcdes da familia sobre os aspectos a
alterar no &mbito da RNCCI.
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Reconhecendo a interdependéncia entre o sujeito e o objecto de estudo, endémica
a qualquer investigacdo na area social, a formulacdo das hipéteses ndo é aqui um
processo fechado, mas outrossim um processo essencialmente evolutivo. Esta
dindmica resulta do contexto vivencial do sujeito e do préprio processo de pesquisa,
quer do cariz bibliografico, resultante do contacto com a literatura especializada,
quer de indole empirica e experimental, decorrente do contacto mais sistematizado
com o objecto. Tao-somente, a formulacdo de hipéteses preliminares, assume-se, tal
como a estipulacdo de objectivos, como elemento constitutivo fundamental do
modelo analitico de pesquisa. Assim, podemos evidenciar as seguintes hipoteses
preliminares deste estudo:

Hipétese 1: A situacdo de doenca com decorrente dependéncia origina impactos
negativos ao nivel funcional e emocional no seio da familia confrontada com o
problema.

Hipotese 2: A situacao de doenca com decorrente dependéncia, origina impactos
negativos na vida do cuidador principal.

Hipotese 3: A RNCCI constitui-se como um mecanismo, de reconhecido valor,
providenciando apoio na minimizagdo e superacdo dos impactos negativos

resultantes do aparecimento da dependéncia.

4.3 Opcoes metodologicas

Nas palavras de Fortin, Coté e Vissandjée (2003a, p. 15) a “investigacdo cientifica é
um processo que permite resolver problemas ligados ao conhecimento dos fendmenos do
mundo real no qual nés vivemos. E um método particular de aquisigio de conhecimentos, uma
forma ordenada e sistemdtica de encontrar respostas para questoes que necessitam duma
investigagdo [...] permite descrever, explicar e predizer factos, acontecimentos ou fenomenos”.
A metodologia utilizada numa investigacdo constitui a base de natureza teérica, que
auxilia o investigador no processo de recolha de informagdo, questionamento,

interpretacao e andlise dos dados, dando-lhes coeréncia, sentido e relevancia.
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O presente estudo, predominantemente exploratério, descritivo e interpretativo,
assenta nos principios estruturantes do paradigma compreensivo/interpretativo,
cujo axioma relevante se resume a proposicao que “o individuo [...] constitui a origem
das concepgoes validas sobre o social” (Lessard-Hérbert, Goyette & Boutin, 1990, p. 49).

Estudar as implicagdes do processo de prestacdo de cuidados a idosos
dependentes na dinamica familiar e no cuidador informal, prende-se nao s6 com a
compreensdao dessas implicagbes, mas também, a luz do paradigma
compreensivo/interpretativo, com a compreensdo da forma como a prestagdo de
cuidados é sentida e experimentada pelas entidades directa ou indirectamente
envolvidas no processo. Mais precisamente, este estudo procura captar e
compreender a envolvente vivencial, sentimental, emocional e cognitiva da
dependéncia e da RNCCI, na perspectiva do cuidador informal. Dai a pertinéncia de
procedimentos metodolégicos qualitativos, os quais permitem uma andlise mais
aprofundada das situagdes especificas experimentadas pelas pessoas. O investigador
ao utilizar este método encontra-se preocupado com a compreensao absoluta e larga
do fenémeno em estudo, “ele observa, descreve, interpreta e aprecia o meio e o fenomeno tal
como se apresentam, sem procurar controld-los. O objectivo desta abordagem de investigagio
utilizada para o desenvolvimento do conhecimento é descrever ou interpretar, mais do que
avaliar” (Fortin, Coté & Vissandjée, 2003a, p. 22).

Para Maxwell (1996), os estudos deste género, que em parte correspondem a uma
motivacdo pessoal, apresentam como objectivo fundamental responder a uma
situacdo concreta, centrando-se na compreensdo dessa mesma realidade e das suas
razdes de ser, adequando-se a cinco “sub-objectivos” cruciais: 1) compreender o
significado dos acontecimentos e das situacdes na perspectiva da populagdo alvo
bem como a andlise individual das préprias experiéncias; 2) compreender as
circunstancias particulares e individuais de um ntmero limitado de casos; 3)
identificar as ocorréncias ndo previstas, o que eventualmente pode permitir a
producdo de novas teorias; 4) compreender o processo mediante o qual os
acontecimentos decorrem bem como perceber o seu resultado; e, 5) desenvolver
explicagdes causais, no sentido de poder identificar a influéncia de um fenémeno

sobre outro.
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Os objectivos anteriormente enumerados, remetem para a concretizacdo de
opcdes metodoldgicas numa linha de abordagem fenomenolégica,*® reconhecendo-se
no investigado/amostra a experiéncia e o conhecimento sobre o fenémeno vivido. “O
estudo dos fenomenos consiste, portanto, em descrever o universo perceptual de pessoas que
vivem uma experiéncia [...], e o trabalho do investigador consiste em se aproximar desta
experiéncia, em descreve-la nas palavras dos participantes da investigacio, em expliciti-la da
forma mais fiel possivel e em comunici-la” (Brenner, 1994, como citado em Rosseau &
Saillant, 2003, p. 149). Nesse sentido, Rosseau e Saillant (2003) refere ainda que a
procura de esclarecimento da natureza essencial e intrinseca dos fenémenos bem
como do sentido que os individuos lhe atribuem é o que caracteriza o estudo
fenomenolégico em relacdo a outros estudos qualitativos; ou seja, o estudo
fenomenolégico visa compreender cada fenémeno para extrair a sua esséncia do
ponto de vista daqueles que viveram essa experiéncia. Logicamente, apés esta
exposicdo, o presente estudo é caracterizado como uma abordagem fenomenolégica,
ja que se pretende a compreensao do significado que os acontecimentos e interacgdes

tém para as pessoas em situagOes concretas.

Este tipo de abordagem compde-se em quatro fases distintas. Em primeiro lugar,
numa reprodugdo fiel do discurso e subsequente leitura repetida, permitindo
evidenciar o sentido global do texto e familiarizando o investigador com a
experiéncia transmitida. A segunda fase consiste na identificagdo das unidades de
significacdo, ou seja baseia-se na subdivisao do texto em unidades de significacdao
naturais que ilustram factos ligados ao fenémeno estudado, onde “cada unidade de
sentido é delimitada por uma mudanga de contevido temdtico” (Dubouloz, 2003, pag. 316).
A terceira fase refere-se a andlise dos temas centrais tendo por base o
desenvolvimento do contetdo das unidades de significagdo através do
aprofundamento da sua compreensdo. A quarta e ultima fase, respeita a sintese

compreendida do conjunto de unidades de significagao.

* Como refere Rosseau e Saillant (2003), a fenomenologia é um movimento que provém dos fil6sofos
existencialistas alemaes, franceses e holandeses da segunda metade do século XIX e do século XX e “visa
descobrir como o mundo é constituido e como o ser humano o experiéncia através dos actos conscientes. O que
a caracteriza em relacdo a outros métodos qualitativos, é que ela procura descobrir a esséncia dos fendmenos, a
sua natureza intrinseca e o sentido que os humanos lhe atribuem” (Van Maanen, 1990, citado por Rosseau &
Saillant, 2003, p. 148).

86



Capitulo IV Metodologia, procedimentos e amostra

4.3.1 Técnicas de recolha de dados

A escolha das técnicas para a recolha dos dados é condicionada quer pelos
diferentes objectivos que se pretendem atingir quer pela natureza dos assuntos em
questdo. Um dos processos mais directos para obtencdo de informacdo sobre um
determinando fenémeno consiste na formulacdo de perguntas as pessoas que se
encontram, de alguma forma, nele envolvidas. As respostas obtidas, enquanto reflexo
das suas percepcdes, interesses e perspectivas, poderao permitir a emergéncia de um
quadro razoavelmente representativo da ocorréncia ou ndo do fenémeno que se
pretende estudar, proporcionando, assim uma base para a sua interpretacdo
(Tuckman, 2000).

Apesar do leque diversificado de técnicas para a recolha de informagao
apresentadas pela literatura, no presente estudo foi adoptada a entrevista em
profundidade, dada a riqueza de detalhes descritivos que esta técnica permite.
Normativamente, a entrevista é subscrita neste estudo como “um modo particular de
comunicagdo verbal, que se estabelece entre o investigador e os participantes com o objectivo
de colher dados relativos as questoes de investigacio formuladas” (Fortin, Grenier &

Nadeau, 2003, p. 245).4°

No que respeita a conducdo da entrevista foi adoptada uma abordagem semi-
estruturada (instrumento privilegiado na investigacdo qualitativa, nomeadamente de
cariz fenomenolégico). Para Fortin, Grenier e Nadeau (2003) este tipo de entrevista
nao implica uma rigidez na formulagdo e sequéncia das questdes, sendo esta técnica
utilizada quando se pretende compreender a percepcdo e significacdo de um
determinado fenémeno pelos participantes.

De forma a “clarificar os objectivos e dimensoes da andlise que a entrevista comporta”

(Guerra, 2008, p. 53), foi entdao construido um esquema prévio para a realizagdao da

* As entrevistas permitem obter informacdes sobre os factos, sentimentos, expectativas e atitudes,
comportamentos dos participantes e podem ser realizadas por telefone ou contacto presencial. Segundo Fortin,
Grenier e Nadeau, (2003), a entrevista satisfaz trés funcbes, nomeadamente: (1) servir de método exploratério
para examinar conceitos, relages entre variaveis e conceber hipdteses; (2) servir como principal instrumento de
medida da investigacdo; e (3) servir de complemento a outros métodos, quer para explorar resultados nao
esperados, como também para validar os resultados obtidos juntamente com outros métodos ou ainda atingir
maior profundidade.

87



Capitulo IV Metodologia, procedimentos e amostra

entrevista. Este guido de entrevista, construido a priori, foi estruturado em grandes
eixos e grandes problemédticas, nomeadamente uma parte fechada e objectiva
denominada «dados de enquadramento» onde se procede a recolha de dados sobre
os cuidadores principais e os idosos dependentes, seguindo-se as secgdes «impactos
da  doenca/dependéncia  nas  dindmicas e = vivéncias  familiares»,
«limites/repercussdes positivos percepcionadas pelo cuidador informal», e
«importancia e contributo da RNCCI na 6ptica do cuidador principal» (vide Anexo
III). Em conformidade com a abordagem semi-estruturada, apesar do guido da
entrevista ser constituido por questdes centrais e norteadoras, a sua ordem nao se
encontra previamente fixada, podendo ser alterada e/ou complementada na
eventualidade de, no decurso da entrevista, surgirem outras questdes de relevo para
a clarificacdo das respostas as questdes anteriores.’ Todavia, procurou-se sempre, no
decorrer da entrevista, abordar todos os pontos essenciais, tal como delineado nos

objectivos.

4.3.2 Tratamento dos dados

Geralmente, numa pesquisa qualitativa, o material recolhido é sujeito a uma
analise de contetido.5! No entanto, essa andlise difere consoante o tipo de pesquisa e
de investigador para investigador, pois “a escolha da técnica mais adequada para analisar
o material  recolhido depende dos objectivos e do estatuto da pesquisa, bem como do
posicionamento paradigmidtico e epistemoldgico do investigador” (Guerra, 2008, p. 63).
Segundo esta autora, pode-se afirmar que na analise de contetido coexiste uma

«dimensdo descritiva», que visa descrever o que foi relatado, e, uma «dimensao

%0 Segundo Fortin, Grenier e Nadeau, (2003) existem duas abordagens fundamentais na condugéo da entrevista: a
entrevista ndo estruturada (ndo uniformizada), onde o contelido é controlado pelo entrevistado, e a entrevista
estruturada (uniformizada) em que o controle é assumido pelo entrevistador. A caracterizacdo das entrevistas
depende assim de dois pardmetros: o grau de liberdade deixado aos participantes e o grau de profundidade da
investigacdo.

L A analise de contelido, “é a expressdo genérica utilizada para designar um conjunto de técnicas possiveis
para tratamento de informacdo previamente recolhida” (Lima & Pacheco, 2006, p. 107). Uma das
caracteristicas primordiais da analise de conteido esta presente desde a sua inicial aplicacdo, ao permitir extrair
conhecimento de comunicagdes extensas e numerosas. Assim, a analise de contetido ¢ um trabalho de reducdo de
informacgdo, que obedece a determinadas regras, visando a ‘““compreensdo para la do que a apreensdo de
superficie das comunicagdes permitiria alcancar” (Lima & Pacheco, 2006, p. 107).
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interpretativa», decorrente ndo s6 das interrogacdes do analista perante o objecto de
estudo, mas também do sistema de conceitos tedricos-analiticos reclamados pelo

analista, e cuja articulacdo lhe permite formular as regras de inferéncia.

No presente trabalho sera apresentada uma analise de contetido que tem por base
as propostas de Poirier e Valladon (1983, como citado em Guerra, 2008), ou seja, uma
analise comparativa através da construgdo de tipologias e analises tematicas.

Assim sendo, ap6s a organizagdo das entrevistas, previamente transcritas na
integra (vide Anexo IV) foram efectuadas varias leituras no sentido de estabelecer um
contacto mais aprofundado com os testemunhos, ao que se seguiu a construgao das
sinopses das entrevistas (vide Anexo V), tendo por base o respectivo guido de
entrevista.’> A etapa seguinte consistiu na construcdo de uma matriz onde se
explicitam as dimensdes, as tipologias, a frequéncia e as unidades de texto. 53

Em parte, a intencdo deste estudo é “contar” o que foi transmitido nas entrevistas
de forma mais organizada e condensada, através da construcdo de tipologias (vide
Anexo VI e Anexo VII, onde consta a matriz da andlise de contetido e respectiva
grelha de definicao das tipologias), tal que cada “[...] tipologia é uma operagio bdsica da
andlise de contetido e consiste em ordenar os materiais recolhidos, classificd-los segundo
critérios pertinentes, encontrar as dimensoes de semelhangas e diferengas, as varidveis mais
frequentes e as particulares” (Guerra, 2008, p. 78).

A uma dimensdo mais descritiva e sistematizante, associou-se igualmente, tal
como prescrito no enquadramento metodolégico adoptado, uma anélise
interpretativa, uma vez que “o trabalho socioldgico ndo se limita a descrigdo, e compete ao
investigador relacionar os processos histdricos globais com as individualidades historicas e
interrogar-se sobre a génese daqueles fenomenos a luz das interrogacoes que concebeu face ao
objecto de estudo. Para isso ndo se limita a simples descrigoes etnogrdficas, mas procura o
sentido social que estd subjacente a descri¢do dos fendmenos através quer da rearticulagdo das

varidveis, quer da ligacdo aos fenomenos estruturais que conhece [...] O investigador ndo

%2 As sinopses, sdo sinteses do discurso (cariz descritivo) que contém a mensagem essencial da entrevista na
prépria linguagem do entrevistado (Guerra, 2008).

>3 Schnapper (1999, como citado em Guerra, 2008, pp. 84-85) evidencia que a analise tipolégica ndo se deve
confundir com a classificacdo de categorias, apesar de o pensamento classificatdrio e o pensamento tipologico
serem mobilizados no decurso da pesquisa.
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pretende fazer uma demonstragio causal, mas sim defender o sentido da plausibilidade dos
resultados” (Guerra, 2008, p. 83). Nesta andlise interpretativa almejou-se, através de
légicas indutivas e extrapolativas, alcancar um quadro conceptual coeso,
evidenciando proposicdes tedricas potencialmente reveladoras do impacto da
RNCCI, percepcionado pelos cuidadores informais, sobre as implicagdes, pessoais e

familiares, decorrentes de uma situagao de dependéncia de um dos familiares idosos.

4.4 Populacao alvo e amostra

Na maior parte das situagdes é impossivel o estudo de toda a populagao alvo,
pelo que se impde a necessidade de limita-la a uma amostra.>* “A amostragem é o
procedimento pelo qual um grupo de pessoas ou um subconjunto de uma populagio é
escolhido com vista a obter informagoes relacionadas com um fendmeno, e de tal forma que a
populagio inteira que nos interessa esteja representada”. Assim, “a amostra é um sub-
conjunto de uma populacio ou de um grupo de sujeitos que fazem parte de uma mesma
populagio...¢ uma réplica em miniatura da populagio alvo...deve ser representativa da
populagio visada, isto é, as caracteristicas da populagdo devem estar presentes na amostragem
seleccionada” (Fortin, 2003, p. 202). A seleccdo da amostra é considerada um dos
problemas mais complexos que se coloca na investigacdo social, pois até mesmo “o
numero de sujeitos a considerar para formar uma amostra é um aspecto que suscita muitas
interrogacdes. E uma etapa de decisdo importante para qualquer investigacdo, e ndo existe
formula simples para determinar o tamanho da amostra” (Fortin, 2003, p. 211).

A populagdo alvo deste estudo é constituida pelos familiares cuidadores
principais de idosos (idade igual ou superior a 65 anos) em situacdo de dependéncia,
que estejam integrados, ou que tenham estado integrados na RNCCI. Todavia, pela
inexequibilidade de um contacto com todas as familias correspondendo a este perfil
determinou-se um critério de seleccdo geografico e critérios de seleccio mais

especificos das familias a contactar.

> Segundo Tuckman (2000), a populagdo alvo de um estudo é aquela sobre a qual o investigador tem interesse
em recolher informacdes de forma pormenorizada e dai extrair as suas conclusoes.
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4.4.1 Delimitacao geografica do estudo

Dada a localizacdo da actividade profissional da investigadora e,
consequentemente, a mais facil acessibilidade as familias pretendidas, a amostra foi
seleccionada de entre familias actualmente residentes no concelho de Soure. Mais
especificamente, a amostra do presente estudo é formada por familiares cuidadores
principais de idosos (idade igual ou superior a 65 anos) em situacdo de dependéncia,
residentes no concelho de Soure, que estejam integrados, ou que tenham estado

integrados no ano de 2008, na RNCCI.

O Concelho de Soure pertence ao distrito de Coimbra e tem por limites, a Norte o
Concelho de Montemor-o-Velho; a Nascente, os Concelhos de Condeixa-a-Nova e
Penela; a Sul, os Concelhos de Pombal e Ansido, e a Oeste o Concelho de Figueira da
Foz. O concelho de Soure, parte integrante da sub-regido denominada de Baixo
Mondego - corresponde a uma NUT de ordem IIL% tem uma area total 265,1 km?, e
apresenta duas zonas geograficas com caracteristicas bem diferenciadas: A zona
Serrana, que integra a sub-regido de Sicé (constituida pelas freguesias de Tapéus,
Degracias e Pombalinho); e uma zona mais plana, dominada pelas bacias de aluviao
dos rios Angos, Arunca e Pranto (constituida pelas freguesias de Alfarelos, Brunhos,
Figueir6 do Campo, Gesteira, Granja do Ulmeiro, Samuel, Soure, Vinha da Rainha e
Vila Nova de Angos).

Segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2001, 2008a) a
populacdo residente de Soure tem, ao longo das dltimas 3 décadas, tal como é de
resto a tendéncia do nosso pais, sofrido uma diminuicdo. Em 1981, a populacdo
residente total no concelho era de 22570, em 1991 era de 21704, em 2001 era de 20940
e em 2007 era de 20579. Estes valores significam uma taxa de decrescimento por
década em média de aproximadamente -3%. Esta tendéncia decrescente da
populacdo residente é ainda visivel na taxa de crescimento natural anual que em

2007 se situava em -0,79%, contribuindo para tal uma taxa bruta de mortalidade de

> As NUT’s (Nomenclatura de Unidade Territorial Estatistica) foram criadas pelo EUROSTAT de forma a
desenvolver um esquema Unico e coerente de reparticdo territorial para o estabelecimento de estatisticas da
Uni&o Europeia. A NUT do Baixo Mondego pertencem os concelhos de Cantanhede, Coimbra, Condeixa-a-
Nova, Figueira da Foz, Mira, Montemor-o0-Velho, Penacova e Soure.
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14,4°/ 00, mais do que o dobro da taxa bruta de natalidade (6,5°/w). O decrescimento
populacional natural é todavia contrabalancado por movimentos migratérios
positivos (em 2007, a taxa de crescimento migratéria anual situava-se em 0,33%),
resultando numa taxa de crescimento efectivo de -0,46%.

Soure apresenta-se como um concelho bastante envelhecido, visivelmente a frente
nesta tendéncia em relacdio a qualquer concelho do Baixo Mondego. Na tabela

seguinte encontra-se a estrutura da populacdo do concelho de Soure por classes

etarias nos anos de 1999 e 2007.

Tabela 1 - Estrutura etaria da populacao residente no concelho de Soure

1999 2007
H M HM H M HM
[0-14] 1320 | 1170 | 2490 | 1253 | 1149 2402
[15-24] 1370 | 1340 | 2710 | 1048 938 1986
[25-64] 5030 | 5280 | 10310 | 5410 | 5491 10901
65 e + anos 2120 | 2650 | 4770 | 1157 | 1602 2759
Total 9840 | 10440 | 20260 | 8868 | 9180 18048

Fonte: INE (2001, 2008a).

Em 2007, o indice de longevidade situava-se em 52,2, significando que mais de
metade da populagdo idosa tinha uma idade igual ou superior a 75 anos. O valor
desta varidvel para todo o Baixo Mondego era de 46. O indice de dependéncia de
idosos era de 41 em 2007 (30,4 para o Baixo Mondego). O indice de envelhecimento
aumentou de 191,57 em 1999 para 220,2 em 2007, significando que em 2007 se
ultrapassou a fasquia do dobro de idosos por cada 100 habitantes residentes com
idades compreendidas entre os 0 e os 14 anos (em 2007 o indice de envelhecimento

do Baixo Mondego era de 152).56

*® indice de longevidade: Relac&o entre a populacdo mais idosa e a populacdo idosa, definida habitualmente
como o quociente entre o nimero de pessoas com 75 ou mais anos e 0 nimero de pessoas com 65 ou mais anos.
indice de dependéncia de idosos: Relagdo entre a populagio idosa e a populacio em idade activa, definida
habitualmente como o quociente entre 0o nimero de pessoas com 65 ou mais anos e 0 nimero de pessoas com
idades compreendidas entre 0s 15 e 0s 64 anos.

indice de envelhecimento: Relagdo entre a populago idosa e a populagéo jovem, definida habitualmente como o
quociente entre 0 ndmero de pessoas com 65 ou mais anos e 0 nimero de pessoas com idades compreendidas
entre os 0 e os 14 anos.
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4.4.2 Técnicas e processo de amostragem

Dadas as caracteristicas da populacdo alvo, para a obtencdo da amostra foi
utilizada a técnica de amostragem ndo probabilistica, onde a amostra ndo se
constituiu aleatoriamente, mas “em funcdo de caracteristicas especificas que o investigador
quer pesquisar” (Guerra, 2008, p. 43). Apesar das criticas a estas metodologias nao
probabilisticas, nomeadamente no que respeita a representatividade e a
generalizacdo, este tipo de amostragem tem vantagens significativas. Trata-se de uma
técnica econdmica e célere na obtencdo de dados, util em estudos de cariz
exploratorio, descritivo e qualitativo, principalmente quando se dispde de recursos
limitados ou existe dificuldade em identificar os membros da populacao.

No presente estudo, face a questdao sobre quem entrevistar, procurou-se obter um
grupo homogéneo (amostra por homogeneizacdo), passivel de comunicar a sua
percepcao da realidade através da sua vivéncia, e, simultaneamente, distinto por
forma a alcangar-se uma representatividade social e uma diversidade de perspectivas
em relacdo ao fendmeno em estudo (principio de diversificagdo). Assim, foram
definidos a priori alguns perfis que contemplavam varidveis como a estrutura
familiar (nuclear, com e sem filhos, alargada, isolada, monoparental e reconstruida),
o enquadramento soécio-profissional (empregado, reformado e doméstico), a
afinidade com o familiar dependente (filho, conjuge e nora), e tipologia de apoio
prestado pela Rede (Unidade de Longa Duragdo, de Média Duracdo e Reabilitacao,
de Cuidados Paliativos e de Convalescenca).

Para o nosso estudo, foram contactados, por via telefénica, os Técnicos Superiores
de Servico Social das unidades de internamento da RNCCI de trés equipamentos,
que integram actualmente e integraram no ano de 2008, o maior nimero de idosos
residentes no concelho de Soure, nomeadamente a Unidade de Longa Duracdo da
Santa Casa da Misericérdia de Penela, a Unidade de Convalescenca e Paliativos do
Hospital Arcebispo Sao Cristovao em Cantanhede e a Naturidade - Unidade de
Longa e Média Duracdo, sedeada em Penela. Posteriormente foi oficializado o pedido
de colaboracdo aos dirigentes daquelas instituicoes, e requerida a identificacdo dos

responsaveis cuidadores (vide Anexo VIII). A duas primeiras unidades da RNCCI

93



Capitulo IV Metodologia, procedimentos e amostra

responderam positivamente ao solicitado através do envio da identificacdo/listagem
de idosos integrados e seus cuidadores principais, todavia a Naturidade - Unidade
de Longa e Média Duragdo ndo demonstrou a requerida disponibilidade.

Para a obtencdo de outros cuidadores com idosos integrados e ndo abrangidos
naquelas listas, foi utilizada a técnica da amostragem “bola de neve”, através da qual
alguns cuidadores foram recursivamente identificando outros. Aqui, também
contribuiu significativamente a Técnica Superior de Servigo Social do Centro de
Satde de Soure que, ap6s contacto com os familiares, garantiu a disponibilidade dos
mesmos para a realizacdo das entrevistas. A amostra foi dessa forma crescendo até se
obter 13 cuidadores informais principais que se disponibilizaram a participar no
estudo. Ntimero este que se verificou suficiente para atingir um nivel de saturagdo

suficiente.

4.4.3 Procedimentos de entrevista

As entrevistas efectuadas no Ambito deste estudo decorreram nos meses de Abril,
Maio e Junho de 2009. As suas principais caracteristicas encontram-se registadas na
Tabela 2, o qual faz referéncia ao cédigo atribuido a cada entrevista, as datas de

marcacao e realizacdo, a sua duracao e o local.

Tabela 2 - Caracterizacao das entrevistas

Cédigo
da Marcagao | Entrevistal Duracdo Entrevista Duragio Local de Realizagio
entrevista 2
E1PR 28-04-2009 | 29-04-2009 55 minutos Habitag¢do do cuidador
E2PR 29-04-2009 | 30-04-2009 50 minutos 30-04-2009 11 minutos | Habita¢do do cuidador
E3PN 29-04-2009 | 30-04-2009 45 minutos Habitacdo do cuidador
E4PN 05-05-2009 | 06-05-2009 40 minutos 07-05-2009 10 minutos | Habita¢do do cuidador
E5PR 11-05-2009 | 11-05-2009 51 minutos Terreno contiguo a casa
E6PR 16-05-2009 | 18-05-2009 47 minutos Habitag¢do do cuidador
E7PR 16-05-2009 | 16-05-2009 54 minutos Habitag¢do do cuidador
E8PR 18-05-2009 | 20-05-2009 65 minutos Habitac¢do do cuidador
E9PR 18-05-2009 | 19-05-2009 47 minutos 25-05-2009 15 minutos | Habita¢do do cuidador
E10PR 25-05-2009 | 27-05-2009 48 minutos Habitagdo do cuidador
E11PR 25-05-2009 | 26-05-2009 50 minutos Habitag¢do do cuidador
E12PN 28-05-2009 | 29-05-2009 60 minutos Habitag¢do do cuidador
E13PN 01-06-2009 | 02-06-2009 50 minutos Habitac¢do do cuidador

Fonte: Elaboracao propria.
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As marcacOes das entrevistas, nomeadamente o dia e a hora, foram efectuadas
com antecedéncia. Ao todo realizaram-se 13 entrevistas. A cada entrevista foi
atribuido um ndmero por ordem de realizacdo e a esse nimero juntaram-se duas
letras: «PR», quando o idoso dependente se encontrava, aquando do momento da
entrevista, integrado na Rede, e «PN» quando o idoso ja esteve integrado na Rede,
mas essa situagdo ja ndo se verificava no momento da entrevista. Esta codificagdo
serviu por um lado a sistematizacdo da informagao e por outro critérios de garantia
de privacidade e confidencialidade.

O local da entrevista, foi escolhido pelos entrevistados, que optaram pelo seu
domicilio, a excepgdo da entrevista ESPR, a qual foi efectuada num terreno contiguo
a habitagdo do cuidador. Em todos os casos trataram-se de locais tranquilos, nunca
ocorrendo interrupgdes no decurso das entrevistas.

Em respeito pelo cumprimento das normas de conduta ética neste tipo de
investigacdo, num primeiro contacto presencial com o potencial entrevistado, foi
apresentado o estudo, explicando-se os seus objectivos e finalidades e respondendo-
se a quaisquer questdes, diividas e preocupacdes. Foram expostos os procedimentos
para garantir o sigilo e assegurar a sua privacidade, informando da possibilidade de
recusa ou desisténcia em qualquer momento, sem perda de beneficios ou existéncia
de qualquer penalizagdo.5” Ap6s um primeiro didlogo informativo, foi solicitado o
consentimento para se proceder ao uso de gravacdo dudio. Procurou-se um clima de
bem-estar e confianca com os entrevistados nos varios momentos da entrevista, e,
sempre que a situacdo assim exigiu clarificaram-se assercdes, incentivando-se os
participantes a discorrer, sem constrangimentos de tempo, sobre as questdes
propostas.

As entrevistas duraram em média 51 minutos, e tiveram um minimo de 40
minutos (E4PN) e um maximo de 65 minutos (E8PR). Em trés situagdes procedeu-se a

uma segunda entrevista, com uma duracdo entre 10 e 15 minutos, quando foi

" O investigador tem o dever de proteger o participante no que respeita a sua privacidade, assegurando a
confidencialidade da informacdo prestada e o anonimato das suas respostas. Sieber (1992) refere a
confidencialidade como um entendimento claro entre o investigador e o participante no que respeita a utilizagao
dos dados, onde a identidade deste ultimo ndo seja revelada. Tratando-se de um meio pequeno, é dificil
conservar a confidencialidade, porque qualquer outro indicador podera conduzir aquela pessoa especifica.
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necessario completar alguns aspectos que nado tinham sido, no entender da
entrevistadora, devidamente esclarecidos.

As entrevistas foram integralmente registadas com o recurso autorizado a um
gravador, sendo os registos dudio imediatamente transcritos na integra para suporte
informético, de forma a evitar qualquer enviesamento; procurando-se desta forma a
tfidelidade, validade e rigor das transcricdes. As transcrigdes foram posteriormente
objecto de uma primeira leitura, sendo confrontadas com os registos audio,
procedendo-se a alteracdes quando nao se verificava a sua cabal correspondéncia, o
que ocorreu em momentos pontuais de pouca clareza do discurso. Finalmente, no
processo de transcrigdo, procedeu-se a pontuagdo do texto e a revisdo da sua
inteligibilidade, suprimindo-se os elementos supérfluos e desnecessarios,

transversais as questdes colocadas e ao assunto central da entrevista (vide Anexo IV).

4.5 Caracterizacao da amostra

Ap6s a definicdo das técnicas de amostragem e dos procedimentos de entrevista,
assume primordial relevancia a caracterizacdo socio-demogréfica dos cuidadores

principais e dos idosos sob os seus cuidados.

Tabela 3 - Distribuicao dos cuidadores principais por idade e sexo

Escaldes etarios H M HM
[30-39] 0 1 1
[40-49] 0 3 3
[50-59] 0 4 4
[60-69] 1 2 3
[70-79] 1 1 2

Total 2 11 13

Fonte: Elaboracao propria.

Decorre da leitura do Tabela 3 que apenas 2 cuidadores sdo do sexo masculino,
ambos pertencentes a classes etdrias idosas. Portanto, tal como seria de esperar, cerca
de 85% da amostra respeita a cuidadores do sexo feminino, e apenas num caso a

cuidadora ndo pertence a classe etaria da populagao activa.
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Tabela 4 - Distribuicao dos cuidadores principais por estado civil

Casado
Viavo

Divorciado

Solteiro

RlR| RN oo

Unido de facto

Fonte: Elaboragao prépria.

Cerca de 62% dos cuidadores entrevistados sdo casados. A amostra inclui ainda 2
elementos vitivos e 1 elemento para cada uma das categorias: divorciado, unido de

facto e solteiro.

Tabela 5 - Distribuicao dos cuidadores principais por habilitacoes literarias e
situagao face ao emprego

Habilitacoes literarias 1° ciclo

2° ciclo

3° ciclo

Secundario

Situagdo face ao emprego Empregado

Reformado

W B O N | B~ W

Doméstico

Fonte: Elaboracao propria.

Quanto a distribuicao por habilitacdes literarias a principal caracteristica patente
no Tabela 5 é a sua quase uniformidade, j& que excluindo os extremos de
analfabetismo e educacdo superior, todas as restantes categorias se encontram
representadas com um minimo de 2 elementos e um maximo de 4 elementos.
Também no que respeita a situagdo face ao emprego, cerca de 46% da amostra é
constituida por cuidadores principais empregados, dos restantes 7 cuidadores, 4
encontram-se reformados e 3 desempenham fungdes domésticas.

A maioria dos cuidadores sdo filhas (54%), dos restantes, 4 sdo conjuges, sendo 2

do sexo masculino, e 2 sdo noras dos idosos dependentes.
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Tabela 6 - Grau de afinidade do cuidador em relagcao ao idoso dependente

Filha 7
Conjuge 4
Nora 2

Fonte: Elaboracao prépria.

Existe alguma dispersao dos cuidadores pelas diferentes estruturas familiares, se
bem que cerca de 62% dos cuidadores sdo membros de familias nucleares. Um facto
bastante interessante refere-se a existéncia ou inexisténcia de co-residéncia dos
cuidadores e dos idosos antes e depois da afirmagdo das respectivas situagdes de
dependéncia. Efectivamente, antes da dependéncia nenhum dos idosos residia com o
cuidador principal, situacdo que se alterou de forma extrema apds a dependéncia,

verificando-se que dos 13 casos estudados apenas 1 idoso continuou a residir fora do

lar do cuidador principal.

Tabela 7 - Estrutura familiar do cuidador principal

Nuclear sem filhos

Nuclear com filhos

Alargada

Isolada feminina

Monoparental feminina

Y SRS e

Reconstruida

Fonte: Elaboracao prépria.

No que diz respeito a caracterizagdo dos idosos dependentes, a Tabela 8 evidencia
que 77% dos idosos dependentes sdo do sexo masculino e apenas 33% sdo do sexo
feminino. Esta relagao por sexos estd em completo desacordo com a relagdo por sexos
das pessoas com idades superiores a 65 anos residentes no concelho de Soure, onde
se verifica uma racio de 72 e 80 homens por cada 100 mulheres nos anos de 1999 e
2007 respectivamente (vide Tabela 1). Da totalidade dos idosos, 4 tem idades
inferiores a 75 anos, 6 sdo idosos médios e 3 sdo idosos idosos (segundo tipologia
referida em Imaginério, 2008). A relacdo, entre os idosos dependentes com idades
inferiores a 75 anos e aqueles com idades superiores a 75 anos, significativamente

superior ao indice de longevidade é, no entanto, esperada dado que a frequéncia das
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situagdes de dependéncia estd, de acordo com a literatura, directamente relacionada

com o factor idade.

Tabela 8 - Distribuicao dos idosos dependentes por idade e sexo

Escaldes etarios H M HM
[65-69] 2 1 3
[70-74] 0 1 1
[75-79] 3 0 3
[80-84] 2 1 3
[85-89] 1 0 1
[90-94] 2 0 2

Total 10 3 13

Fonte: Elaboracao propria.

Quanto ao estado civil dos idosos dependentes, estes encontram-se na sua

maioria casados ou entdo vitvos e apenas 1 é divorciado.

Tabela 9 - Distribuicao dos idosos dependentes por estado civil

Casado 6
Viavo
Divorciado 1

Fonte: Elaboragao prépria.

As habilitaces literarias dos idosos dependentes na amostra sdo baixas,
sobressaindo o facto de cerca de 62% nio saber ler nem escrever. Todos os idosos

encontravam-se em situagao de reforma quando ficaram dependentes.

Tabela 10 - Distribuicao dos idosos dependentes por habilitacdes literarias e
situagdo face ao emprego

Habilitagdes literarias N3o sabe ler nem escrever 8
1° ciclo
2° ciclo

Situagdo face ao emprego Reformado 13

Fonte: Elaboracao propria.
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Na Tabela 11, encontra-se a lista das patologias dos idosos identificadas por
diagnostico médico e o tipo de dependéncia. As doencas mais comuns sdo a
deméncia e os acidentes vasculares cerebrais, tendo sido diagnosticadas em 7 e 5
casos respectivamente, sendo este dltimo tipo de doenga uma das principais causas
de obito em Portugal (INE, 2008b). Na nossa amostra constam ainda situacdes de
amputacdo de membros, doencas osteoarticulares, fractura Ossea, neoplasia e

tuberculose.

Tabela 11 - Diagndstico médico e tipo de dependéncia dos idosos

Diagnéstico médico Demeéncia

Acidente vascular cerebral

Amputacdo de membros

Doencas osteoarticulares

Fractura Ossea

Neoplasia

Tuberculose

Tipo de dependéncia Fisica e mental

Fisica
Mental

N TN =Y = E =Y =Y A=Y RS N

Fonte: Elaboracdo prépria.

De notar que sdo comuns as situacdes de comorbilidade, onde os idosos sofrem
de mais do que uma doenga devidamente diagnosticada. Alids, essa coexisténcia de
patologias é também visivel na constatacdo de que mais de metade dos idosos sofrem

de dependéncia fisica e mental.

De acordo com informagdo reunida junto dos cuidadores, e apresentada na
Tabela 12, os idosos da amostra encontram-se ou encontraram-se integrados nas
diferentes unidades funcionais da RNCCI. A amostra foi assim desenhada de forma
a que os testemunhos dos entrevistados tivessem uma abrangéncia tdo alargada
quanto possivel daquilo que a Rede, actualmente, significa e implica para a
populagdo portuguesa. Assim procurou-se que a amostra produzisse testemunhos

resultantes da interac¢do com todas as Unidades de Internamento da Rede.
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Tabela 12 - Distribuicao dos idosos por unidade de internamento

Longa Duragao

Meédia Duracao e Reabilitacao

Convalescenca

== Q1] O

Cuidados Paliativos

Fonte: Elaboracao propria.

Os 13 idosos dependentes foram encaminhados para a Rede através do Centro de
Satde, sendo que 11 dos cuidadores entrevistados ja tinham conhecimento da Rede
antes de usufruirem dos seus servigos. Verificou-se ainda que 10 idosos integraram a
Rede apenas uma vez, enquanto os outros 3, a data de realizagdo das entrevistas,

usufruiram duas vezes daquele servigo publico.

Apesar de ndo existir garantia da representatividade da nossa amostra, passivel
de afericdo quantitativa, o que acarreta cuidados redobrados na interpretacdo dos
resultados principalmente no que respeita a possiveis tentativas de generalizacao,
decerto se pode argumentar pela diversidade da amostra e portanto pela sua
potencialidade na obtencdo duma riqueza assinalavel de testemunhos em relagao a

tematica em anélise.
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Capitulo V

Apresentacao dos resultados

Neste capitulo sdo apresentados, de forma tdo objectiva e sistematizada quanto
possivel, os testemunhos dos entrevistados, cuidadores principais de idosos
dependentes. A interpretagdo dos discursos ndo é indcua, antes encontra-se
enquadrada por critérios que implicam a sua reestruturagdo em consonancia com os
objectivos de investigacdo anteriormente delineados.

A sistematizacdo dos discursos é uma tarefa delicada dada a conexdo entre os
varios conceitos apresentados na literatura sobre a tematica em analise, que muitas
vezes ndo sdo mutuamente exclusivos mas, pelo contrario, se sobrepdem e
complementam. Ndo estd aqui em causa a validade desses conceitos, mas a
compreensao da sua importancia relativa, num esforco de apreensdo dos aspectos
fenoménicos que enformam a problemadtica e o contexto em estudo. Ora, a afericao
dessa ordenacdo passa necessariamente pela percepcdo daqueles que seguiram de
perto o trajecto vivencial do individuo, que se tornou dependente, e que
experimentam quotidianamente as repercussdes da dependéncia e o contacto,
enquanto beneficidrios e utentes, com a Rede Nacional de Cuidados Continuados

Integrados.

5.1 A dependéncia: representacdo, reajustamento psicologico e
impactos na familia

Nesta seccao é apresentada a nocao de dependéncia por aqueles sobre quem recai
a exigente tarefa de cuidar. A dependéncia é assim encarada como um fenémeno
apercebido e consciencializado, ao qual o cuidador informal associa estados fisicos e
psicolégicos, evidencia as circunstincias que levaram a sua afirmagdo e as

manifestagdes mais caracteristicas.
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A envolvente emocional do aparecimento da doenga e dependéncia é aqui
também apresentada pela voz do cuidador principal. Cumulativamente,
evidenciam-se ainda as implica¢des familiares da dependéncia ndo s6 em termos de

funcionalidade mas também em termos afectivos e econdémicos.

5.1.1 A representacdao da dependéncia

Basicamente, seis cuidadores entrevistados associaram a dependéncia a
senescéncia, quatro a fragilidade do idoso e outros quatro a morbilidade grave. A
categorizacdo utilizada ndo é taxativa precisamente porque as tipologias se
sobrepdem, assim vdrios entrevistados evidenciaram a coexisténcia de varios
estados, nomeadamente, E8PR associa dependéncia a senescéncia e fragilidade,
enquanto ESPR e E13PN associam a dependéncia a fragilidade e morbilidade grave

(vide Anexo VII).

Apesar da dependéncia ndo resultar directamente da idade cronolégica do
individuo, esta associagdo é uma forma simplificada e sucinta de racionalizacdo, que
coloca em evidéncia a relacdo directa, que se encontra enraizada no senso comum,
entre a probabilidade de ocorréncia de situagdes de dependéncia e a idade

cronolégica dos individuos.

“Penso que tem a ver com a idade dela.” E11PR

Mas, ha também a percepgdo do ser humano como ente finito, sendo a idade
cronoldgica a varidvel base do seu ciclo vital. Apos a fase de desenvolvimento do
individuo, a acumulacdo dos anos traz consigo o processo de senescéncia, que se

resume a frase quase enigmatica:

“E a velhice ...”E1PR

Ou, mais explicitamente ...

“Penso que esta relacionado com a idade, uma vez que o corpo fica cada vez
mais debilitado.” ESPR
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Tdo-somente, no discurso por vezes antecipam-se diferenciacdes neste processo.
Por exemplo, na frase seguinte, o cuidador distingue a idade cronolégica -“cedo”- e

a idade funcional, que associa a palavra “velhice”.

“A minha mae comecou uma velhice cedo.” E2PR

A dependéncia resulta usualmente de um processo gradativo, que se resume em

situagOes de fragilidade, relacionadas directa ou indirectamente com a “velhice”.

“Ele tem problemas de salde ha varios anos e agora com a velhice agravou-
se.” E5PR

“O seu corpo estava muito debilitado, e despoletou uma deméncia grave.”
ESPR

“[...] Ficou bastante fragilizada e parcialmente dependente para algumas
tarefas, tais como tomar banho, andar, e fazer a lida da casa.” E13PN

“A dependéncia ndo esté apenas relacionada com a velhice, porque na situacdo
do meu marido foi ele beber muito alcool e durante muitos anos, mas a velhice
ajuda a aparecer os problemas complicados.” E7PR

A associagdo mais recorrente consiste em considerar que a dependéncia resulta
de situacdes de morbilidade grave. E a importancia da morbilidade grave enquanto
inibidor da funcionalidade individual que leva alguns cuidadores a distinguir a
dependéncia da idade cronolégica, j4 que a doenca grave e/ou crénica pode ocorrer

em qualquer idade.

“O meu marido esta dependente devido a doenca dele.”” E5PR

“A dependéncia [...] é quando uma pessoa que esta doente, ndo consegue
cuidar de si [...] esta directamente relacionado com a sua situacao de saude.”
E9PR

“N&o ligo esta situacdo de dependéncia a velhice, porque pode acontecer a
qualquer pessoa. Pode-se ficar tdo mal de salde que se passa a depender de
outra pessoa para tudo... para poder viver.” E10PR

“A situacdo da minha mulher ndo estd relacionado com a velhice, esta
motivado pela doencga psiquica que se acentuou a partir da fractura de uma
perna.” E13PN

Pelo que é dado a entender apenas dois dos treze entrevistados encaram a

dependéncia sem esta significar necessariamente dependéncia grave.

“Uma pessoa que envelhece fica mais dependente. Entdo quando aparece a
doenca, agrava tudo.” E3PR
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““Ser dependente é necessitar de outra pessoa ou de alguma coisa...” ESPR

Para muitos cuidadores a situagdo de dependéncia grave foi afirmada pela

intensificacdo de quadros patolégicos, de doenga fisica ou de deméncia.

“Neste ano teve um AVC e ficou completamente dependente. A situagdo clinica
dela esta grave. Estava em casa do meu irmdo, quando se sentiu mal e foi para
0 Hospital da Figueira da Foz.”” E9PR

“A minha mae foi sempre uma pessoa autonoma, para tudo. Mesmo, depois dos
dois primeiros AVC’s continuou a ser pessoa auténoma... No ultimo AVC, no
dia 15 de Janeiro, € que foi mais complicado.” E12PN

“Quando ia ver a minha mae, ela estava sentada num banquito a porta da casa
dela, ndo falava, ndo sorria, parecia estar desinteressada de tudo. Uma vez
disse-me para ter cuidado, sem dizer do qué e que tinha muito medo. Pensei...
passa-se aqui qualquer coisa que ndo é normal. Uma vizinha dela disse-me que
a notava diferente, porque quando estavam a conversar, ela adormecia.
Inicialmente tinha a casa arrumadinha, o quintal cultivado e depois ficou
desinteressada de tudo, estava tudo desarrumado e as ervas a volta da casa
comecgaram a crescer muito. Dizia-me que tinha muito medo de morrer [...].
Actualmente como ela ficou assim da sua cabeca, ficou chata e por isso
ninguém a quer aturar. Eu sempre achei que ela estava doente, mas ninguém
compreendeu.” E2PR

“Punha ferrugem na sopa, fésforos junto da botija do gas, fugia de casa e
depois néo sabia onde estava.” E4PN

Por vezes a situacdo de dependéncia grave afirma-se ainda pela ocorréncia dum
acidente, usualmente uma queda, sofrido pelo idoso fragil.
““Recentemente numa das suas crises, e apds discussdo com a minha mae e com
0 meu irmao, cai bate com a cabeca e sente-se mal.” ESPR

“No final do ano passado, a minha mulher caiu na cozinha, sem grande motivo
aparente e queixava-se de dor sem conseguir localiza-la. Foi ao Hospital por
duas vezes e s na ultima vez é que fez raio X e se verificou que tinha uma perna
fracturada junto do colo do femur.”” E13PN

Tal como foi definida anteriormente, a dependéncia manifesta-se pela
existéncia dum défice funcional do individuo que ndo consegue ser superado sem
a ajuda de terceiros. Estas duas dimensodes da dependéncia sdo reveladas de forma
bastante explicita pelos cuidadores. De facto, a incapacidade da maioria dos idosos
é severa, impossibilitando-os de realizar as actividades basicas e instrumentais da

vida diaria. Alguns entrevistados falam dessas incapacidades:
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“Quando esta em casa, ndo consegue fazer nada a ndo ser comer pela sua mao,
e para isso temos que a sentar. Nao faz nada sozinha. Neste momento esta com
sonda, mas quando precisa de fazer outras necessidades precisa de n6s.” E1IPR

“Precisa que Ihe facam o comer e Iho déem. Precisa de tomar banho, de ajuda
para ir ao quarto de banho, fazer a limpeza da casa.” E2PR

“A minha esposa ndo consegue fazer os seus trabalhos diarios e ultimamente ja
nem se levanta da cama, tenho de lhe por fralda.”” E4PN

Ora, perante tais incapacidades, é clara a necessidade de apoio de terceiros. Da
auscultagdo aos entrevistados o apoio prestado releva-se como fundamental, cabal e

continuado.

“A minha sogra é totalmente dependente. Precisa de nds sempre... de alguém.”
E1PR

“Necessita que estejam sempre com ela 24 horas por dia, precisa que lhe facam
tudo... Tudo o que ela devia fazer sozinha [...]. A dependéncia é precisar de
ajuda em tudo o que uma pessoa deve fazer e ela ndo consegue.” E2PR

“Para mim a dependéncia é uma pessoa que estd dependente de cuidados
basicos. No caso da minha mée, depende de mim. Como n&o pode fazer nada,
precisa de apoio em tudo. A minha mée esta totalmente dependente.” E3PN

“Dependéncia para mim é estar dependente de tudo.” E4PN

“[...] é precisar dos outros para poder fazer tudo o que se podia fazer sozinho, é
estar dependente de outras pessoas.” E6PR

“Precisa de terceiros para cuidar dela. No caso da minha mée precisa de
tudo.” E9PR

“Dependente ¢ estar dependente dos outros para tudo” E11PR
Das transcri¢des, dez das treze entrevistas remetem o leitor, sem grande esforco
de adequacdo, a definicdo avancada por Figueiredo (2007), cujo acento ténico é
precisamente a necessidade de ajuda ou assisténcia importante para a realizacdo de

actividades da vida diaria.

5.1.2 O processo de reajustamento psicolégico

Em muitos casos, principalmente quando a gravidade da doenca ndo é
antecipada pelo entrevistado, o cuidador principal é assolado inicialmente por

sentimentos de rejeicio ou mesmo de revolta. Estes sentimentos sdo expressos por
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cerca de 60% dos entrevistados que constituem a amostra: cinco entrevistados dizem
directa ou indirectamente ter rejeitado inicialmente a situacdo de
doenca/dependéncia, enquanto trés entrevistados dizem terem-se sentido
revoltados.
A rejeicao passa sobretudo pela propria negacdo da situagdo de doenca.
“Quando soube que ele estava muito doente, e que, ou morria, ou ia ficar a

precisar de mim para o resto da vida dele, eu nem queria acreditar. Fiquei
como num filme nédo parecia verdade.” E7PR

“O que senti com a dependéncia da minha mae foi... chocada. No meio de tanto
acontecimento porque é que aconteceu a ela?”” E10PR

Ou entdo pela rejeicio das consequéncias da dependéncia projectadas pelo
cuidador sobre si proprio.
“Nao estava a espera. Quando soube da doenca, pensei no pior e que ia sobrar
para mim. Primeiro perguntei: Porqué a ela e tdo cedo?”” E3PN

“Eu quando vi que ele precisava de mim fiquei desorientada, desesperada...
N&o podia ser. Ainda ndo estava preparada para uma coisa destas.” ESPR

“Saber que a minha méae estava a ficar dependente, foi uma dor de cabeca,
senti-me um pouco desesperada, porque tenho a minha vida, tenho de trabalhar,
tenho filhos para criar.”” E11PR

Interessantemente, e talvez porque o sentimento de revolta é mais profundo, pois
implica uma atitude activa pela negativa, o termo “revolta” aparece em dois dos trés

casos identificados como tal.

“Na altura pensei que ndo tinha sorte nenhuma. Todos 0s meus colegas de
trabalho conseguiam ter as suas coisas organizadas e eu tinha de fazer tudo
porque a minha mulher ndo ligava nada. N&o rejeitei a doenca mas sim
revoltei-me.” E4PN

“Quando me deparei com esta situacao fiquei revoltada e ao mesmo tempo com
uma tristeza que néo sei explicar.” E8PR

Os outros cinco cuidadores aceitaram, numa fase inicial, a situacdo de
dependéncia como sendo o culminar natural duma situacao de fragilidade que ja se

vinha manifestando ha algum tempo.

“Aceitamos bem a situacdo de doenca da minha sogra, talvez porque foi um
processo crescente.” EGPR
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“Ela como sofre de um problema psiquico grave, que a incapacita, ndao foi um
grande choque para mim. Aceitei bem, mas chorei muita lagrima.”” E13PN

Ou entdo através da racionalizagdo da situagdo de dependéncia invocando o
factor idade
“Quando descobri que ela ia ficar cada vez mais dependente, aceitei a situacdo

perfeitamente. Também compreendo que j& tem uma idade avancada e que é
normal estas coisas acontecerem. Mas é muito triste.” E9PR

“Quando a minha mée teve alta hospitalar, ndo tive no¢do da gravidade da
situacdo. Nao posso dizer que aceitei mal, até porque esperava que esta
situacdo de doenca poderia acontecer, mais tarde ou mais cedo. Ndo quero
parecer egoista, mas a minha mae ja teve uma vida longa e com qualidade, o
que é diferente do aparecimento desta situacdo numa pessoa mais nova que
ainda tem a vida pela frente. Quando se chega a uma idade em que se teve uma
vivéncia Optima, comparativamente a outras que ainda estdo no auge da sua
vida...” E12PN

Dos oito cuidadores que inicialmente ndo aceitaram a situagdo de dependéncia,
metade entretanto ja entraram em processo de acomodagdo, evocando a
inevitabilidade da situagdo consumada e a prépria habituagao.

“Mas agora, que remédio tenho eu, tenho de aceitar, também ja passei por
tanto na minha vida.” E2PR
“Depois acabei por aceitar. Ela ndo teve culpa de adoecer.” E3PN

“Mas quando ele deixou de correr risco de morrer para mim ja foi uma grande
vitoria, talvez um milagre, e com o tempo fui-me habituando a situacdo. Agora
ja aceito.” E7PR

Convém no entanto frisar que a distingdo entre fase inicial e fase posterior é
arbitraria, ndo estando definidas em tempo objectivo mas outrossim pelo

encadeamento e pela sequéncia das emogdes e sentimentos do cuidador principal.

5.1.3 Impactos da dependéncia na familia

Na sistematizacao das tipologias dos modelos de partilha das tarefas domésticas
foram adoptados dois critérios, primeiro, o ntimero de elementos familiares

envolvidos no desempenho dessas tarefas, que resulta nos termos unilateral,
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bilateral e multilateral, e, segundo, uma divisdo temporal considerando a
distribuicdo das tarefas antes e depois da afirmacdo da situagdo de dependéncia.
O modelo Unilateral/Unilateral ocorre em dois casos, e o modelo
Bilateral/Unilateral ocorre uma vez na nossa amostra (vide anexo VII).
“Como ndo posso contar com ninguém tive de fazer tudo sozinha [...]. Tive de
fazer tudo em casa sozinha.” ESPR

““Ja viviamos sozinhos, as minhas filhas estavam casadas [...]. Tive de comecar
a fazer muita coisa que ndo estava habituada e a ter horarios diferentes.”E7PR

““Sou eu que, agora cozinho, sozinho, para mim [...].”” E13PN

Dos restantes cuidadores principais que revelaram informagdo sobre a
distribuicdo das tarefas domésticas, trés apresentaram modelos Unilateral/Bilateral,
passando em dois casos o marido e num caso a filha também a desempenharem

essas tarefas.

“Nds com esta situacdo comecamos a partilhar os trabalhos domésticos. O meu
marido ja fazia mais vezes a comida.” E1PR

“O meu marido comecou a fazer coisas que anteriormente nao fazia, foi o0 meu
braco direito.”” E6PR

“A minha filha que vive comigo [...] ajuda muito.” E2PR

Outros dois cuidadores evidenciaram a existéncia dum modelo
Unilateral/Multilateral, onde marido e filhos passaram a partilhar as tarefas
domésticas.

“O meu marido esta reformado e ele ajuda-me bastante, sendo néo conseguia

[...]. Os meus filhos ajudam mas ndo quero sobrecarrega-los porque também
trabalham.”” E3PN

“A medida que a situag&o dela se foi agravando, tivemos que comegcar a fazer
coisas que nao faziamos. Dividimos tarefas como fazer compras, lavar a louca,
varrer o chao, fazer obras em casa [...]. Actualmente ja ndo contamos com ela,
fazemos tudo sozinhos.”” E4PN

Quanto a fungdo de prestacdo de cuidados ao familiar idoso dependente esta é
unilateral em cinco casos e partilhada nos outros oito casos. A tarefa de prestacdao de
cuidados recai unicamente sobre um membro familiar, nas familias com uma

distribuicdo unilateral de tarefas domésticas apds a afirmacdo da situacdo de
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dependéncia, e em mais duas familias, cujos entrevistados, ESPR e E9PR, ndo foram
explicitos quanto a essa distribuigao.
*“Como ndo posso contar com ninguém tive de fazer tudo sozinha [...]. Tive de
fazer tudo em casa sozinha.” ESPR

*“Jé viviamos sozinhos, as minhas filhas estavam casadas [...]. Tive de comecar
a fazer muita coisa que néo estava habituada e a ter horarios diferentes.” E7PR

“Mas € claro que quando ficou dependente tive mais trabalho com ele. Fui eu
que tinha de dar todas as voltas. A minha familia ndo partilhou nada comigo.”
ESPR

“A minha familia continua a funcionar como sempre, eu é que fiquei com mais
trabalho. Vou almocar a casa, dou-lhe o almogo e viro-a. Ja deixo a comida
feita no dia anterior. A noite, dou-lhe o jantar, viro-a outra vez. As vezes,
quando esta suja, limpo-a e depois durante a noite, vou vé-la sempre por uma
ou duas vezes, e viro-a.” E9PR

A prestacdo partilhada de cuidados ao idoso dependente, ocorre nas situagdes de
partilha das tarefas domésticas, bilateral e multilateral. Basicamente, pode-se inferir
que nestas familias a partilha da prestacdo de cuidados segue um padrao semelhante
aquele existente na distribuicao das tarefas domésticas.

“Ele é que levantava a mée e dava-lhe o pequeno almoco, os medicamentos. Ao

almogo levanta a mée, e comeca a dar-lhe o almoco, e almogcamos juntos a
mesa.” E1PR

“A responsabilidade de cuidar dela, recai sobre mim, em todos os niveis, mas
eles ajudam-me a dar-lhe banho. Nao quero sobrecarregar os meus filhos
porque um dia tém tempo de se preocupar com situacgdes destas.” E3PN

“A medida que a situagdo dela se foi agravando [...] dividimos tarefas como
[...] cuidar da mée.” E4PN

“Aquecia a comida, dava-lhe a comida na boca, comecou a p6-la no bacio, a
limpa-la, comegou a vesti-la, leva-la & rua. Também me ajudava a mudar os
lencdis a cama.” E6PR

Além destas familias outras trés familias cuja tipologia quanto a distribuicao de
tarefas domésticas nao foi possivel afirmar com o rigor necesséario, demonstraram a
existéncia duma partilha de cuidados ao idoso dependente.

“Eu fazia umas coisas e o meu filho comegou a fazer outras. Quando ele

chegava a casa fazia massagens nos pés da avo e brincava com ela. Eu fazia a
comida e ajudava-a a comer... Fazia-lhe aletria, leite creme, sopa.” E10PR

“Quando a minha mée veio para casa, todos ca em casa colaboraram comigo
nesta prestacao de cuidados.” E11PR
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Perante uma situacdo de dependéncia, a restauracdo da funcionalidade da
unidade familiar implicou nos casos estudados usualmente um papel mais activo
dos maridos e/ou filhos ao assumirem as responsabilidades previamente assumidas
pelo idoso mas sobretudo devido as necessidades do idoso dependente aumentarem
a quantidade de tarefas a desempenhar pela familia. Todavia, em casos extremos, a
delegacdo de responsabilidades pode eventualmente colocar em causa os papéis
familiares anteriormente definidos. E disso sintomatico o discurso de E4PN. Este
cuidador, do género masculino, afirma ter comegado a exigir conscientemente a sua
tilha, que o coadjuva nas tarefas domésticas e de cuidar, a realizacdao de tarefas que
antes eram da responsabilidade da mulher agora dependente.

“Comecei a exigir mais da minha filha, e houve uma altura que queria que ela
substituisse a mae na responsabilidade da casa e no cuidar dos irmaos.” E4PN

Em alguns casos, os entrevistados falam de cedéncia de espaco ao familiar
dependente, com implicagdes nomeadamente para o espago de dormida dos

restantes familiares encontra-se presente nos discursos de dois cuidadores.
“Quando entra mais alguém na nossa casa, ha sempre alteracées a fazer [...].
Foi dificil uma readaptacdo dos papeis, tinhamos a nossa vida e tivemos de

mudar tudo. Demos 0 nosso quarto porque ela ndo podia subir as escadas.
Estamos a dormir na sala.” E3PN

“Eu e o meu filho adaptamo-nos bem a situacdo. Dei a minha cama ao meu
filho, improvisei uma cama na sala para a minha mae, porque é a divisédo maior
eénor/c.” EIOPR

A existéncia de uma situacdo de dependéncia na familia e consequente
reorganizagao familiar pode ou ndo ter repercussoes na familia em termos afectivos.
Dois cuidadores, que expressam o bom clima familiar que ja existia, declaram que

esse clima se manteve apds a dependéncia do familiar idoso.

““La em casa damo-nos todos bem, e apesar desta maior agitacdo continuamos
todos amigos, nunca nos zangamos.” E9PR

“A familia é muito unida, sempre foi.” E1PR

Nos discursos onde estao presentes elementos que permitem inferir repercussoes
afectivas, trés falam de aspectos positivos e outros trés de aspectos negativos. O

aspecto positivo mencionado remete para o refor¢o da coesao familiar.
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Relacionamo-nos todos bem, e quando alguém da familia precisa de ajuda
estamos todos juntos.” E3PN

“Somos uma familia muito unida.” E6PR

“Foi sempre o meu filho mais velho quem me ajudou emocionalmente, em todas
as fases da minha vida. Temos uma relagéo excelente.”” E10PR

Quanto aos aspectos afectivos negativos evidenciados, a terminologia que melhor
os condensa e descreva é, talvez, a conflituosidade, que é apercebida por dois
cuidadores principais, como tendo aumentado com a dependéncia do familiar idoso.

“Os meus filhos andam mais zangados comigo porque comecei a exigir mais
coisas deles. Ja sdo adultos e ndo namoram, estdo ca em casa a espera de

comida e do meu dinheiro que ndo da para tudo. Isto faz com que se discuta
muitas vezes.” E4PN

““Se quando o0 meu pai estava em casa, as discussdes eram sempre por causa do
mesmo motivo, ou seja a bebedeira do meu pai, agora todos discutem, sem
motivo, parece que ninguém se entende. Esté tudo desequilibrado.”” ESPR

Num outro caso, o cuidador revela uma situacdo extrema de possivel ruptura
familiar, que imputa a situagao de dependéncia.

“O meu companheiro ndo aceita esta situacao e esta muitas vezes fora de casa,
nem sei se esta relacdo esté para acabar.”E2PR

As situagdes de dependéncia tém implicagdes econdmicas directas sobre o
orcamento familiar. As despesas suplementares enunciadas pelos cuidadores
entrevistados sdo aquelas com a compra de medicamentos, fraldas, resguardos,
alimentacdo, transporte, pagamento de consultas médicas e pagamento a institui¢cdes
formais de apoio social.

Na melhor das situagdes, o rendimento do idoso é suficiente para colmatar as
despesas adicionais sentidas pelo cuidador. A auto-suficiéncia financeira do idoso é

exposta por seis cuidadores.

“Nao tivemos despesas imprevistas, por cuidar dela. A reforma dela chegava
para as necessidades com fraldas, as sondas, medicamentos [...] ndo tivemos
custos suplementares, nem outras despesas. O dinheiro dela era para ela. Nao
precisei de trabalhar mais e o0 meu marido também néo, o dinheiro chegava
perfeitamente.”E1PR

“Tivemos muitas despesas imprevistas, nomeadamente com as fraldas e a
medicacdo mas ndo retiramos do nosso orgamento, é pago com o dinheirinho
deles.”E3PN
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“N&o houve mais despesas, depois da dependéncia do meu pai. Talvez porque a
minha mae também j& recebe a sua pensdo. Eu digo isto porque, anteriormente
jé era eu que geria a casa, pelo que ndo notei diferenca. O dinheiro que o meu
pai gastava com o &lcool e com 0os amigos, agora usamos esse dinheiro para
pagar os servigos.”E8PR

““Ao nivel econdmico, claro que tive mais despesas com a minha mae. A reforma
dela cobria as suas despesas, apenas tinha gastos com a alimentagéo, mas onde
comem trés comem quatro.” E9PR

Na situacdo intermédia encontram-se quatro cuidadores, que argumentam um
aumento das despesas familiares, mas, no entanto, o orcamento familiar conjunto é

ainda suficiente para cobrir as despesas recorrentes.

“Na minha parte ndo houve grandes alteracdes econdmicas. Nunca senti
dificuldades. Nunca estive a espera da sua reforma. Acho que ndo tinha mais
gastos do que tinha antes.”” E6PR

“Tenho tido bastantes gastos com ele, é o remédio, o p6 dos bebes, as pomadas
para proteccdo das crostas, para ver se consigo té-lo limpinho [...]. Agora
estamos os dois reformados, e com as nossas poupancas, ndo sinto grande
dificuldade.” E7PR

“Tive muitos gastos com ela, com medicacéao, fraldas, a instituicdo que a apoia.
A pensdo dela ndo chega, mas a minha pensao, felizmente, ainda vai cobrindo
estas despesas.” E13PN

Na situacdo pior encontram-se as trés familias com recurso escassos, que

quotidianamente fazem “ginastica financeira” para evitar situagdes de insolvéncia.

“Tenho tido muitas despesas com medicacdo, fraldas e resguardos. Também
pago as senhoras do Apoio Domiciliario, que vém ca fazer a higiene. Os meus
filhos estdo desempregados e o que nos safou foi o Rendimento Social de
Insercédo.” E4PN

“Fiquei com mais gastos. Era medicacdo e depois fraldas e transporte para o
levar as consultas. Tive que chamar muitas vezes a ambulancia. Foi muito
complicado, o dinheiro ndo chegava. Informaram-me para ir a seguranca social
tratar da reforma. Vendi um terreno que foi heranga dos meus pais, fiquei com
dinheiro e tem-me dado jeito.” E5PR

“Vou controlando o seu dinheiro, ndo tenho mais gastos do que é habitual. O
dinheiro que a minha mae recebe da sua reforma da para as despesas [...]. As
dificuldades econdémicas que ja tinha e que sao grandes, sdo as que continuo a
ter. Talvez sinta agora mais um pouco, porque como sou trabalhadora por
conta propria, por vezes tenho de fechar a loja para ir com ela as consultas, por
isso ndo faco vendas, logo perco dinheiro.” E2PR

Convém frisar que a insuficiéncia de recursos familiares pode ndo estar

directamente relacionada com as despesas do idoso dependente. Como se pode ler
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na transcricao anterior do discurso de E2PR, a situacdo de caréncia econdémica da
familia é anterior a afirmacdo da dependéncia do familiar idoso, e, na verdade, o

rendimento do idoso é suficiente para cobrir as suas despesas.

5.2 O papel do cuidador

Nesta seccdo sdo apresentadas as motivagdes que levaram o elemento familiar do
idoso a assumir o papel de cuidador principal. Sdo ainda apresentados os
sentimentos que envolvem a prestacdo de cuidados, a sobrecarga objectiva e
subjectiva do cuidador, e, as limitacdes, dificuldades e repercussdes positivas do acto

de cuidar.

5.2.1 Motivacoes e auto-percepc¢ao

Dos treze cuidadores entrevistados, nove evidenciaram motivagdes que se
prendem com obrigatoriedade, dois com retribuicdo, antevendo-se nestes uma
sobrecarga subjectiva, e seis com bem-estar pessoal.

Todos o0s cuidadores que evidenciaram a prestacdo de cuidados enquanto
obrigagao, associaram-na ao vinculo com o idoso dependente, apreendendo-se que
moral, cultural e socialmente se espera o cumprimento deste dever dos papéis de
filha, marido, esposa ou nora.

“Estar a cuidar da minha mée é uma mais valia para mim, é uma tarefa que ja
esperava, apesar de ser um pouco mais tarde. Também é um exemplo para os

meus filhos, em que devemos cuidar sempre dos nossos familiares directos mais
velhos. Uma formacéo para os meus filhos.” E3PN

“De qualquer maneira tenho feito a minha obrigacdo como marido com o
apoio da minha filha.” E4PN

““Sinto que cumpro a minha obrigacdo como mulher dele.” ESPR

““Sinto que € minha obrigacdo enquanto esposa cuidar do meu marido, ndo me
sentia bem de outra forma, ele ndo tem mais ninguém.” E7PR
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“Sou sua filha, é minha obrigacdo eu cuidar dele dentro das minhas
possibilidades. N&o sei se um dia cuidardo de mim, logo se vé.” E9PR

Por vezes, o aspecto moral é justificado pessoalmente, pois que a prestacdo de
cuidados ao idoso dependente é uma retribuicao.

“Ela também cuidou de nos. Deixou muitas vezes de comer para nos
alimentar.”E2PR

Finalmente alguns entrevistados evidenciam que a sua actividade como
cuidadores é gratificante, retirando dela bem-estar pessoal.
““Sinto-me muito feliz por cuidar dela, é como se fizesse parte de uma etapa da
minha vida que tinha de acontecer.” E1PR

“O meu sentimento por ser a principal cuidadora, € um sentimento de
felicidade, porque ao ver que as outras pessoas estdo bem, fico feliz por elas.
Sentia-me tdo bem pelo facto de a minha sogra estar bem cuidada, limpinha,
bem alimentada, dava-me prazer tocar nela. Sentia-me bem por ela n&o ter
cheiros.”E6PR

“Para mim € éptimo cuidar dele, porque acho que precisava de saber que ele
realmente gosta de mim [...].”” E8PR

“Gosto muito de me sentir util, faz-me sentir bem e faco de bom grado. Se vejo
que alguém ao meu lado tem necessidade eu tento estar sempre presente.”
E12PN

A repartigdo “obrigagdo - retribuicdo - bem-estar pessoal” ndo é de todo nitida, ja
que pode ocorrer situagdes pautadas pela coexisténcia das vérias motivacoes. E disso
exemplo, o testemunho do cuidador E11PR que diz o seguinte:

“Enquanto filha penso que é a minha obrigacgéo, cuidar dela dentro das minhas

possibilidades. [...] N6s temos de retribuir o minimo daquilo que ja fizeram por
nos. [...] Sinto-me muito bem por cuidar dela... é gratificante.” E11PR

As tipologias identificadas quanto a percepcao dos reflexos sobre o cuidador da
accdo d cuidar foram as seguintes: valorizacdo, dedicacdo, soliddo, coarctacdo e
impoténcia.

A valorizagdo, expressa por trés cuidadores, resulta ndo s6 da sobreavaliagdo
relativamente a outros exemplos de prestagdo de cuidados, mas também, da forma
como o idoso dependente e os familiares enaltecem declaradamente o papel e

desempenho do cuidador.
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“Também sei que cuidei bem dela, com muito amor. Sei isso porque comparo
com outras situagdes que conheco, onde apenas dao comida e lavam, e 0s
velhinhos ficam deitados todo o dia e nem sequer falam com eles, e claro isso
nao ajuda a ultrapassar ou a passar o tempo de doenca bem.” E1PR

“Tenho-me sentido mimada pela minha familia, porque compreendem e déo
valor a esta minha tarefa diferente e ainda por cima cuidar do pai deles.
Adaptei-me bem a este meu trabalho de cuidadora. [...] Sinto-me muito
realizada por ser eu a cuidar dele, penso que ninguém cuida como eu. S6 eu sei
como lidar com ele, e dar-lhe a comida. Tenho a certeza que se ndo cuidasse
dele, ele ja tinha morrido.” E7PR

*Os cuidados que tenho prestado s@o essenciais... inclui carinho e atencéo. Ela
ndo conseguia falar, mas o facto de eu falar com ela fazia-me sentir
confortavel.”” E10PR

Ainda numa atitude positiva, dois cuidadores evidenciam a sua dedicacao.

A primeira coisa que fiz, foi, despi-la e pus-lhe uma gaze nova na ferida, e ndo
tive problemas nenhuns. O Unico sentimento que tive, foi pena dela. Dava-lhe
muitos beijinhos, pintava-lhe o cabelo, tirava-lhe os pelos com cera. porque ela
foi sempre uma senhora. Estou casada ha 30 anos, e sempre lhe chamei mée.
Sinto por ela um grande afecto. Aceitei muito bem o meu papel de estar
responsavel por ela.” E1IPR

“E mais um elemento da minha familia que precisa de mim. E eu estou aqui
para ajudar.” E9PR

Na nossa amostra, oito cuidadores apresentam uma percepcdo negativa da
actividade de cuidar, verbalizando sentimentos de soliddo, coarctagdo e impoténcia,
“[...] néo vai ser facil [...] sinto-me muito sozinho. Estou farto desta vida.”
E4PN

“Toda a vida desempenhei o papel, de pai, de mae, de trabalhadora para a
casa. Ando numa psicéloga no Hospital. Preciso de constituir a minha propria
familia. Preciso de sair daqui [...] sentia-me muito presa.” E8PR

“Andamos todos tristes, porque estamos a vé-la sofrer e ndo pudemos fazer
nada.” E3PN

“[...] este papel de cuidar, desgastou-me imenso, ao nivel emocional e fisico.
Senti muitas vezes que néo ia aguentar muito tempo esta fungéo...” E12PN

116



Capitulo V Apresentagdo dos resultados

5.2.2 Sobrecarga objectiva e subjectiva

Na nossa amostra, sete cuidadores expressam uma reducdo dos seus contactos
sociais com amigos e vizinhos.
“Nem tenho tempo para conversar com os vizinhos cé da terra [...]. Mas estou
muito tempo em casa e isso ndo me anda a fazer bem.” E4PN

“Deixei de vir a vila dar as minhas voltitas, fazer passeios. Passo o tempo todo
em casa e sempre a correr.” E7PR

“Desde que a minha mée ficou assim mais debilitada, em termos sociais, deixei
de estar com algumas pessoas amigas [...].”” E9PR

“Deixei de fazer muita coisa que eu gosto. Aprecio a vida, por isso gosto de
viajar, de ir as compras no final de um dia de trabalho, ir lanchar com as
minhas amigas. Este aspecto mais social ficou muito anulado.” E10PR

Alguns cuidadores evidenciam mais claramente que as solicitacdes continuadas
do idoso dependente restringiu-lhes a mobilidade geografica, impedindo-os de se
ausentarem do seu lar por periodos de véarias horas ou dias, impossibilitando-os
assim de viajar. Mas também ocorreu um comprometimento de outras actividades

pessoais:

“Fiquei sem tempo livre [...] também deixei de estudar a noite.” E1IPR

“Deixei de fazer fisioterapia que tanto preciso, e de fazer as minhas
caminhadas.” E2PR

“Nos meus tempos livres costumava dar uma voltinha com o meu marido para
fora daqui, mas agora ja ndo posso.” E3PN

“[...] também gosto muito dos convivios na Igreja. E no ano passado néo fui.
Também nao fui aos passeios organizados. Pelo facto de cuidar da minha sogra
deixei muitas coisas para tras que gostava de fazer, o que me custou imenso
[...].” E6PR

“Para além do meu trabalho diario, tenho os meus animais e o campo, e
quando estive a cuidar dela tive de deixar esta actividade.” E11PR

Cumulativamente, em situacdes de cuidadores em idade activa, a prestacdo de
cuidados tem repercussodes, ao nivel profissional. Estas repercussées ndo sao nalguns
casos severas, sendo absorvidas sem grandes convulsdes no ambiente profissional,
contando para isso a compreensdo e colaboracdo dos superiores hierdrquicos e dos

colegas de trabalho.
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“Tive muita ajuda da minha patroa, que compreendeu perfeitamente a minha
situacao, e nunca foi exigente comigo. Tinha de me deslocar mais vezes a casa,
e claro a loja ficava fechada ou vinha para ca a patroa. No ano passado tirei 5
dias de férias para ndo sobrecarregar a patroa, porque deslocava-me muitas
vezes a casa. Senti muito conforto e compreensao, tentei nunca abusar, por isso
tirei muitas vezes férias para me deslocar a consultas.” E1PR

“Ao nivel da minha profissdo, ndo senti alteragdes. Cumpro sempre o meu
horario. E um trabalho calmo, como V&, e estou perto de casa. Apenas peco
tempo quando a tenho de levar ao médico. Como trago justificacdo, ndo ha
problema. Foram poucas vezes.” E9PR

“Nessa altura tive apoio das minhas colegas e do meu superior hierarquico [...]
0s meus colegas foram muito colaborantes, desculpavam-me quando me
atrasava ou quando tinha de sair a correr ao fim do dia. [...] Eu trabalho por
turnos e nessa altura so6 fazia manhas [...]”” E10PR

“Quando comuniquei aos meus servicos...houve bastante compreenséo [...]. As
minhas colegas tém colaborado comigo, compreendem a situacéo e quando me
atraso sao tolerantes.” E11PR

Nas quatro situa¢des em que os cuidadores demonstram repercussoes suaves em
termos profissionais, releva-se essencialmente a existéncia de flexibilidade no

horério laboral.

Nas situagdes de trabalho por conta prépria, correspondentes a dois casos, pode
ocorrer uma sobrecarga laboral e uma reducdo do rendimento profissional, muito
mais visivel e sistemética do que nos casos dos cuidadores trabalhadores por conta
de outrem.

“Ao nivel profissional houve bastantes alteracdes, porque tenho de andar
sempre a procura de alguém para ficar na loja, para poder leva-la ao médico.

Tenho sido muito prejudicada, porque acabo por ndo vender produto. Tenho de
fechar a loja muitas vezes.” E2PR

“Ao nivel do meu trabalho tem sido complicado. Como trabalho por conta
propria, quando perdia tempo durante o dia com ele, tinha de compensar a
noite, e as vezes até bem tarde, por isso andei muito cansada. Perdi um pouco o
controle do trabalho. Chegaram clientes para buscar as suas pecas estofadas e
eu ndo sabia delas. Sei que perdi clientes e dinheiro.” ESPR

Em situacdes mais extremas, as exigéncias da prestacdo de cuidados pode
inclusive levar o cuidador a prescindir da sua actividade profissional efectiva ou
potencial. E a situagdo apresentada pelos cuidadores, do género feminino, E3PN e

E7PR.
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“Agora estou desempregada, ndo me causa transtornos. Trabalhei numa
fabrica durante muito tempo. Mas, quando a minha mae adoeceu eu ja estava
desempregada, pelo que ndo procurei mais nada para poder cuidar dela. Tinha
pensado em ir fazer limpezas, para ajudar as despesas da casa, € poupar uns
dinheiritos.” E3PN

“Quando o meu marido ficou doente tive de abandonar o meu trabalho.
Trabalhava como doméstica na casa de uma patroa. Ela compreendeu e
também disse que era melhor assim, ndo conseguia trabalhar e cuidar dele, era
impossivel. Passei algumas dificuldades econémicas.” E7PR

Quando interrogados sobre as eventuais alteracOes fisicas provocadas pelas
tarefas executadas na prestacdo de cuidados, sete cuidadores expressaram o
aparecimento de problemas fisicos, sobretudo relacionados com o desgaste fisico e a

privacado de descanso.

“Gragas a Deus ndo tenho tido doengas, apenas tenho momentos que me sinto
bastante cansada, e com vontade que tudo acabe. Penso que se deve ao facto de
ndo dormir bem a noite.” E3PN

“O cuidar apenas me fazia sentir cansada. Muitas vezes precisava de respirar
fundo, mas ndo atribuo isso a minha responsabilidade de cuidar. Podia
descansar mais, mas ndo sou do género de descansar na cama.” E6PR

Mas também existem outros problemas relacionados com o esforgo fisico exigido
por algumas tarefas. Num dos casos, o cuidador principal evidenciou, inclusive, o
aparecimento duma hérnia inguinal resultante do esfor¢o necessario para mover a
esposa dependente, de, e para a cama.

“[...] Também me doem os bracgos, penso que € do peso dela, quando atenho e
lavar. Ando cansado e revoltado.” E4PN

“As vezes quando estou a cuidar dela sozinha, chego & noite cheia de dor nos
bracos, mas entéo o que havia de fazer.” E9PR

“Desde que estou a cuidar dela ja apanhei uma hérnia inguinal e de certo vou
necessitar de ser operado. Foi o esfor¢o para a pér na cama.” E13PN

Associados ao desgaste fisico e ao “stress social” surgem frequentemente

problemas psicolégicos, revelados por sete cuidadores.

“Como ando sempre muito preocupada sinto-me sem forcas. O sistema nervoso,
estd completamente alterado. Sofro muito em siléncio, sou muito nervosa, e
qualquer coisa agrava [...]. Por vezes sinto que expludo, sei que ndo me vou
aguentar, ando muito ““stressada’” com tudo e com todos.” E2PR
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“Ando muito nervoso e lembrar-me destas coisas deixa-me neste estado. Sinto
gue ndo aguento mais.” E4PN

“Eu ando velha e muito cansada, s6 Deus sabe o que tenho passado [...].”
E5PR

“Também tive problemas de salde, intestinais, uma hérnia na lingua, e tive de
estar internada, mas nao teve a ver com o cuidar dele. Mas penso que foram os
nervos. O médico também disse que era do sistema nervoso. [...] Posso falar em
stress.” E7PR

“Houve um momento que pensei ficar louca. Disse isso a minha Assistente
Social. Fiquei muito cansada [...] mentalmente. Tive um periodo longo de
insonias [...]. Penso que fiz uma depressdo.” ESPR

“Quando durmo mais mal, quando tenho aquela ansiedade, tomo uma
capsula.” E9PR

““Sou muito nervosa, e penso que fiz uma pequena depressao [...].”” E10PR

Seria, no entanto, deturpador da realidade considerar que as patologias de que
sofrem alguns cuidadores tiveram origem nas exigéncias fisicas e psicolégicas da
prestacdo de cuidados. Em muitos casos, os cuidadores ja sofriam de patologias
fisicas e/ ou mentais, devidamente diagnosticadas ou latentes, sendo estas agravadas
pela exaustdo fisica e pelo stress psicolégico, emocional e social.

“Eu tenho muitos problemas de 0ssos que se agravaram com o cuidar do meu

marido [...]. Tenho muitas dores de cabeca por causa das costas. Tenho ido
mais vezes ao médico.” E5PR

“O maior problema de saude que se agravou foram as dores de coluna.”
E11PR

“Aquando o falecimento do meu marido ha 9 anos, fiquei com uma depressao,
que se agravou com a prestacdo de cuidados a minha mée. Tive de fazer um
reforco da medicacdo.” E12PRN

Interessantemente, um dos cuidadores admite recorrer mais frequentemente ao

médico, facto que se encontra devidamente mencionado na literatura (Imagindrio,

2008).
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5.2.3 Limitacdes, dificuldades e repercussdes positivas do acto de
cuidar

O elemento da familia, sobre quem recai a tarefa de cuidar do idoso dependente
enfrenta por vezes varias limitagdes e dificuldades que condicionam a boa
prossecucdo da sua actividade. Existem aqui trés aspectos que merecem destaque.
Primeiro, a existéncia ou ndo de suporte suplementar e complementar obtido na
familia e rede social informal alargada, segundo, o nivel de conhecimentos e
informacado do cuidador, e, terceiro, as exigéncias do cuidar e solicitacdes do idoso
dependente, que, originam na maioria dos casos, constrangimentos temporais que

ndo se compadecem com as dindmicas da vida prépria do cuidador.

Quando o suporte familiar falha, o cuidador sente-se por vezes desamparado e

depreciado.

“Somos 9 irmados. Mas uma irma ja faleceu. Nao temos bom relacionamento. E
com esta situacdo da minha m&e veio mesmo comprovar que nao nos
entendemos. Com a minha irmé& de Condeixa, e a do Algarve mantemos uma
boa relacdo de ajuda, no sentido que conversamos quando temos alguma coisa
a falar. Mas cada qual € por si, ndo h& grande unido. Com o meu irmdo de
Coimbra ndo falamos ha mais de um ano. Os dois que estdo no Algarve,
quando comecei a chatear por causa da minha mae, um deles até mudou o
numero de telefone e agora ndo consigo contacta-lo. Se precisar de ajuda, ndo
posso contar com eles. O outro meu irmdo que também reside aqui no concelho,
tive de pd-lo em tribunal pelo que fez a minha mée, e nunca me deixa entrar na
casa dele. Estou mesmo sozinha, mas nédo posso deixar a minha mée. [...] Nao
ha reconhecimento da parte deles pelo facto de estar a cuidar da nossa mae.
Eles ndo querem é que os chateie.” E2PR

Outra limitacdo importante no acto de cuidar é a auséncia de conhecimentos e de

informagdo em geral.

“Nunca cuidei de ninguem idoso e dependente, apenas da minha filha. N&o é
uma tarefa facil [...]. Sinto que nunca vou aprender como se cuida bem. Sinto
gue ndo tenho conhecimentos, mas la me vou desenrascando.” E2PR

“Né&o tinha conhecimento de como podia cuidar, mas como sou bastante
curiosa, 14 me desenrasquei. Fui aprendendo um dia de cada vez. Nunca me
deram ajuda. Fui descobrindo. Gostava de adquirir conhecimentos em
aprender a lidar com estas situacdes, para estar minimamente habilitada a
cuidar de pessoas assim, mais chegadas.” E6PR
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“Eu ndo sabia nada, e os meus filhos também n&o. Os meus vizinhos tambem
ndo ajudaram muito, porque trabalhavam nas terras. Ofereceram para me
ajudar, foram simpaticos. Nao tive grande apoio a cuidar dele, apenas quando
teve de usar sonda, mas foi por pouco tempo. O que sei foram os médicos que
me iam ensinando. Mas fez falta essa parte de aprender para fazer logo bem.
N&o saber se estamos a fazer bem ou néo, causa muita preocupagéo.” E7PR

Varios entrevistados reconhecem a importancia do acompanhamento técnico
enquanto meio privilegiado de transmissdo de informacdo e de atribuicdo de
competéncias. O acompanhamento técnico aparece na nossa amostra sobretudo na
pessoa do médico de familia que é referido por trés cuidadores.

“N&o tenho tido informacéo de ninguém. N&o sei como cuidar. Vou fazendo um

dia de cada vez, com ajuda da médica de familia e do assistente Social que sdo
os meus melhores amigos.” E4PN

“Nunca cuidei de ninguém nesta situacdo. Tive alguma dificuldade em recolher
informacdo para lidar com esta situacdo. Foram uns dias dificeis. Foi a minha
medica de familia que me explicou como lidar com esta situacdo de
dependéncia.”” ES8PR

“Fui-me desenrascando com a médica de familia que me ajudou. A parte mais
dificil foi alimenta-la pela sonda. N&o consegui aprender.” E9PR

Quando existe efectivamente um acompanhamento mais envolvido e amplo, o
cuidador sente-se devidamente munido das competéncias necessarias para o bom
desempenho da sua fungao.

“Tive muita informacé@o dos medicos e enfermeiros que me ensinaram como a

alimentar e cuidar dela. Também vou improvisando. Ao principio tinha
dificuldade em cuidar mas ultrapassei bem.” E3PN

A existéncia de solicitagdes constantes de cuidados por parte dos idosos
dependentes, revelada explicitamente por nove entrevistados, resulta num
constrangimento temporal quase insuperavel.

“O tempo ndo chegava para tudo, tinha de ser bastante organizada, para
conseguir fazer o que tinha planeado, de facto foi uma dificuldade, mas estou

feliz. Os amigos vinham-me visitar, como eu ja ndo podia estar com eles. No
trabalho por vezes ndo estava la com a cabeca, mas tudo se passou.” E1PR

“O tempo ndo chegava para tudo o que eu queria fazer, mas ela era mais
importante, por isso tinha de fazer escolhas.”” E6PR

“Esta foi uma das minhas principais dificuldades. Tive a sensacdo que os dias
voaram. Tentei manter-me organizada para conseguir fazer tudo o que fazia,
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mas em menos quantidade, mas isso era s6 um objectivo, porque raramente
conseguia.” ES8PR

“Eu tenho de desdobrar-me porque o tempo ndo chega. E o trabalho, ea
familia, é a lida doméstica, a lida do campo e os cuidados a minha mée. As
vezes sO me apetece gritar.” E11PR

“Tinha de andar sempre a correr...tinha de organizar bem o tempo.”
E10PR**Fiquei sem tempo para mim.” E12PN

Apesar das limitacoes e dificuldades e da sobrecarga objectiva e subjectiva,
muitos cuidadores afirmam a existéncia de repercussdes positivas resultantes do acto
de cuidar. Esta reflectividade positiva pode advir do idoso dependente ou dos
restantes familiares, melhorando o ambiente relacional do cuidador.

Ao nivel da relacdo com o idoso, quatro cuidadores evidenciam uma maior
aproximacdo afectiva, dois comprovam uma maior intimidade, e, uma cuidadora,
revela que a relacdo entre ela e mde ja era “boa” e a esse nivel se manteve mesmo
ap6s a afirmacdo da sua dependéncia.

“Pelo facto de estar a cuidar da minha mae, posso afirmar que houve uma
maior aproximagdo. Passamos a cumprimentar-nos, diariamente, com dois
beijinhos na testa. Apesar da minha mde ndo ser uma pessoa que tenha tido

uma relagdo proxima comigo, talvez porque éramos muitos filhos, agora até me
conta os seus sonhos.” E11PR

“De facto houve uma reaproximacao fisica uma vez que ndo partilhdvamos a
mesma casa, e aquelas coisinhas pessoais como o vestir, o lavar, o pintar o
cabelo, criou uma relagdo mais intima [...].”” E1IPR

“A minha mde é minha mae, sempre tivemos uma boa relacdo. Ela sente-se
completamente a vontade comigo. Esta situacdo néo alterou essa relacdo. Nem
piorou nem melhorou.” E12PN

Os relacionamentos estaveis e proximos entre os cuidadores e os outros familiares
nao foram prejudicados pela dependéncia do idoso. Em alguns casos, tendo como
ponto de contacto a dependéncia e a necessidade de prestacdo de cuidados, houve
inclusive uma reaproximacao familiar.

“N&o sinto que haja potencialidades, a ndo ser a confirmacéo de que estamos
sempre juntos no melhor mas também no pior [...] Tenho dois irmdos no
estrangeiro, e relacionamo-nos todos bem. Ajudam quando é preciso. Sao muito

preocupados com a situagdo. Compreendo que ndo podem fazer mais [...].
Tivemos sempre uma boa relacéo [...].”” E3PN
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“Sei que a familia do meu marido, os meus cunhados estdo agradecidos por
cuidar da mée deles. E, se a nossa relagdo era excelente, sei que nos une cada
vez mais.” E1PR

“Partilhava a responsabilidade com a minha sobrinha, sua neta. Estivemos
sempre de acordo. A minha sobrinha foi sempre muito humilde e deixou-me
sempre decidir. Esta situacdo aproximou-nos mais [...]. Quando a minha sogra
veio para minha casa as coisas melhoraram imenso.” E6PR

5.3 A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na
optica do cuidador principal

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados é aqui documentada
enquanto construcao subjectiva dos cuidadores entrevistados. Portanto, nesta seccdo
pretende-se ver a Rede através dos “olhos” daqueles que efectivamente usufruem
directa ou indirectamente dos seus servigos e que, conscientemente, tém uma
percepcao informada, no contexto da experiéncia vivencial, sobre o seu significado,
funcionamento e contributo.

A concepcao da RNCCI é construida pelos cuidadores através da sua
funcionalidade, relevando-se nos seus testemunhos elementos que permitem inferir
a seriacdo apercebida das fungdes da Rede. Muito naturalmente, estas fungdes
dependem da unidade onde o idoso foi, ou se encontra, internado, mas de forma a
garantir a generalidade da conceitualizagdo da Rede ndo é efectuada qualquer
associagao entre a unidade de internamento e o conceito subjectivo do cuidador.

A Rede visa nao s6 a prestacdo de cuidados continuados, mas também o apoio
aos familiares cuidadores do individuo dependente. Assim, nesta seccdo sdo
apresentadas as alteragdes da vivéncia do cuidador apés a integracdo do idoso
dependente na RNCCI:

A Rede ¢ ainda asseverada qualitativamente pela apreciacdo que os cuidadores
principais fazem do seu funcionamento, do apoio prestado ao idoso e a sua familia e
dos seus impactos na doenca e dependéncia do idoso. Esta apreciagdo leva,
normativamente, a consideracdo de eventuais alteragdes que resultariam, de acordo

com a perspectiva dos cuidadores, numa melhoria dos servigos prestados.
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5.3.1 Concepg¢ao da RNCCI

Quando questionados sobre o significado da Rede e sua importancia, os
cuidadores expressaram opinides que permitiram a sua categorizagdo em quatro
grandes grupos: acompanhamento técnico, centro de recuperacgdo, continuidade dos
servigos hospitalares e resposta social alargada.

Cinco cuidadores expressaram que a Rede permitia um acompanhamento técnico
especializado e de elevada qualidade ao idoso dependente.

“E uma resposta importante, a verdade é que é uma resposta milagrosa, porque
é como se fosse eu a cuidar mas com profissionalismo.” E1PR

“Os doentes sdo acompanhados por pessoas mais especializadas e formadas
para cuidar com doentes terminais.” E3PN

“Sei que também tem profissionais especializados para cuidar de pessoas
dependentes, e tentam a sua recuperacéo.” E6PR

Mais especificamente , o potencial da Rede enquanto centro de recuperagao, é

reforcado explicitamente por outros quatro cuidadores.

“Para mim é um centro de recuperacgao temporario.” E1IPR

“Para mim a Rede é muito importante porque ela regressa mais recuperada e
com autonomia nalgumas tarefas como ir a casa de banho, comer pela sua méo
[...]. A Rede é um centro de recuperacao para idosos dependentes[...].”” E11PR

“Em termos de recuperacdo para os idosos, & muitissimo bom. Porque em casa
por muito que queiramos acompanhar um doente destes, como a minha mae, é
muito dificil.” E12PN

Nas situacdes de dependéncia que, na amostra resultaram de doencas severas
devidamente diagnosticadas e/ou quedas dos idosos, levando em muitos casos a
internamentos hospitalares, cinco cuidadores identificaram a Rede como tendo por
objectivo dar continuidade aos referidos servicos.

“Penso que aquilo que o Hospital deveria ter feito, ou seja continuar 0s
cuidados a minha mae, é a Rede que faz isso.” E9PR

“A Rede existe para fazer a ligacdo do Hospital a um Lar ou a casa do
doente.” E10PR

“E 0 que necessitamos entre o internamento hospitalar e a ida para casa ou
para um lar de idosos. E um meio termo.” E12PN
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Finalmente, a Rede é identificada por seis cuidadores como uma resposta social
alargada, isto é dirigida ndo s6 ao idoso dependente mas também a familia
cuidadora.

“E uma grande resposta aos familiares, que tem os seus idosos dependentes em
casa, que nao conseguem dar resposta por trabalharem, por terem poucos
recursos econémicos, e por andarem completamente exaustos e ndo querem que

ninguém se aperceba. Sei que ndo € um Lar mas enquanto estiverem ali,
podemos respirar.” E6PR

“A Rede vem aliviar a situacdo das familias e principalmente dos cuidadores.”
E13PN

Convém frisar que as vdarias tipologias contém contetidos funcionais, estruturais e
programaéticos, dai que ndo sejam completamente estanques mas outrossim se
entrecruzem. Facilmente se compreende entdao que varios testemunhos comportem

elementos que se encontrem em mais do que uma concepg¢ao da Rede.

5.3.2 AlteracOes na vivéncia do cuidador apés integracao do idoso na
RNCCI

Apesar de apenas seis entrevistados elegerem a Rede como resposta social
alargada, todos os entrevistados reconheceram que a inclusdo do idoso dependente
na Rede teve repercussdes positivas na suas vidas. Estas repercussodes evidenciam-se,
quer na dimensdo pessoal, na dimensdo sécio-profissional, quer na dimensao
familiar.

Dois cuidadores em idade activa evidenciaram que, com a integracao do idoso na
Rede, passaram a ter o tempo e a disponibilidade mental necessarios para a

regularizacdo das suas actividades profissionais

““Ao nivel profissional consigo cumprir o horario, que ndo cumpria.” E1PR

“Com a integracdo da minha mée na Rede, j& consigo trabalhar todos os dias
na minha loja e vender mais mercadoria.” E2PR

Quatro cuidadores expressaram que com o apoio da Rede, conseguiram reiniciar

as suas actividades sociais, educativas, desportivas e de lazer.
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“Enquanto esteve na Rede tive mais tempo para falar com as vizinhas e ir aos
meus passeios de vez em quando.” E7PR

“Deixei de frequentar as aulas nocturnas durante estes quatro anos para fazer
0 12° ano, e agora ja retomei. Também vou retomar a piscina.” E1PR

“Retomei algumas actividades como as artes decorativas e a piscina.” E12PN

Ao nivel pessoal, a Rede trouxe para dois cuidadores a diminuicdo do stress

quotidiano, resultando na redugao do nervosismo e ansiedade.

“Ja ando mais calma, menos ansiosa desde que o meu pai foi para 14.”” E8PR

Outros trés cuidadores evidenciaram que a Rede concedeu-lhes mais tempo para
o desempenho de outras actividades, o que subjectivamente, resultou numa sensacao
de liberdade.
“Deixei de estar limitada, retomei a minha liberdade, voltou-se ao ritmo de
vida normal e que tanto aprecio.” E6PR

“Tenho mais tempo livre para pastar as minhas ovelhas. Até me candidatei a
um subsidio e tenho de manter o contrato para nao perder o dinheiro. Cultivo
alguma coisa para comer porque foi educada assim.” E5PR

“Agora tenho tempo para regar e cavar a minha terra como tanto gosto. Ainda
ontem cheguei a casa as 9 horas da noite.” E11PR

Mas sobretudo, a nivel pessoal, a integracdo do idoso na Rede concedeu, pelo
menos a dez cuidadores, de forma claramente apercebida, o “tempo de descanso”.
“Tenho dormido bastante, até parece mentira. Tomo remedio para dormir mas
agora tenho descansado. Um dia destes dormi até as duas da tarde.” E7PR

“Ando mais descansada, tenho mais estabilidade, mas ainda me ando a
organizar.” E8PR

“Deu para descansar e fiquei mais aliviada, porque me garantiu confianca.”
E12PR

“Quando eu ndo dormia bem, andava mais irritada com as colegas e com as
criancas e nao era nada bom. Agora tenho dormido bem.” E11PR

“Enquanto ela esteve na Rede, pude p6r o meu sono em ordem, e com
tranquilidade porque sei que ela estava bem.” E13PN

Finalmente, cinco cuidadores revelaram a possibilidade de terem mais “tempo de

qualidade” com a familia, resultando na estabilidade do relacionamento familiar.
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“Ja ndo me chateio com os meus irmaos [...]. Eu e 0 meu companheiro também
ndo nos zangamos porque ndo estou a contraria-lo nas suas opinides, sobre a
minha mée.” E2PR

“Posso estar mais tempo com os meus filhos, e fazer aqueles almogos ao
Domingo. E também ter mais tempo para o meu marido.” E6PR

“Arranjei um namorado, e ando a decorar uma casa que aluguei, e ando a
fazer os moveis para ela.” ES8PR

5.3.3 Apreciacao da RNCCI

Nesta secgdo é apresentada a apreciagdo que os cuidadores principais fazem da
RNCCI. Antes da andlise detalhada dessa apreciagdo, evidencia-se como o0s
cuidadores, de uma forma geral, avaliam a RNCCI. A obtengao de informacdo sobre
a apreciagao geral dos cuidadores foi efectuada em duas vertentes, numeradas por
43.1 e 4.3.2 no guido de entrevista: relagdo necessidades/respostas (“respondeu as
suas necessidades?”) e relagdo expectativas/respostas (“correspondeu as suas

expectativas?”). As respostas encontram-se sistematizadas na Tabela 13.

Tabela 13 - Apreciagao geral da RNCCI pelos cuidadores informais principais

Nao Nao Nao Correspondeu  Superou
responde tinha correspondeu
Necessidades 1 - 1 11 -
Expectativas - 7 2 3 1

Fonte: Elaboracao propria.

Conclui-se que a apreciacao geral é nitidamente positiva em termos de satisfacao
das necessidades apercebidas. Quando auscultados sobre as expectativas formuladas
sobre a Rede, sete dos cuidadores dizem nao ter formulado quaisquer expectativas.
Daqueles cuidadores que formularam expectativas, dois viram essas expectativas
goradas, para trés a Rede correspondeu as expectativas e apenas um cuidador viu a

suas expectativas superadas.
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Mais especificamente, os cuidadores foram questionados sobre a apreciagao que
faziam da Rede em trés dimensdes: apoio prestado pela Rede, quer ao idoso quer a
sua familia, funcionamento da Rede e impactos da Rede sobre a doenca e
dependéncia do idoso.

Em termos de apoio prestado ao idoso, quatro cuidadores fazem uma apreciagao
bastante positiva, nomeadamente ao potenciar a recuperacdo e promover a
autonomia do idoso.

“A minha mae ndo sabia sorrir e ja a vi sorrir numa das minhas visitas.

Aprendeu a andar e ja ndo utiliza fralda, ja ajuda a vestir-se e a despir-se e
também ja consegue ir a casa de banho sozinha. Mudou muito.” E2PR

“Para mim a Rede é muito importante porque ela regressa mais recuperada e
com autonomia nalgumas tarefas como ir a casa de banho, comer pela sua méo
[..].” E11PR

“Em termos de recuperacdo para os idosos, é muitissimo bom, porque em casa
por muito que queiramos acompanhar um doente destes, como a minha mae, é
muito dificil. No caso da minha mée que ndo tinha equilibrio nenhum, néo
conseguiamos cuidar dela. No fim de vir da Rede de Cuidados Continuados, ai
sim, comecou a sentar-se e a colaborar connosco. [...] Teve uma evolucéo
muito boa. Todo esse acompanhamento por profissionais foi muito bom. Em
termos de recuperacao € cinco estrelas.” E12PN

Em termos de apoio prestado as familias, releva-se a sua importancia enquanto
resposta social alargada, sobretudo ao substituir temporariamente o cuidador
informal na prestagdo de cuidados (vide subsecc¢do 5.3.2).

A destoar deste panorama de avaliacdo positiva do apoio dado pela Rede

encontra-se o depoimento do entrevistado E10PR.

“Para mim é um despejo de velhos onde se vao buscar alguns lucros. Serve
para aquelas familias que nao conseguem cuidar das suas familias por varios
motivos. N&o sei se € assim tdo importante.” E10PR

Ao nivel do funcionamento da Rede, as areas identificadas enquanto dimensoes
positivas condensadoras dos testemunhos dos cuidadores sdo: a existéncia de
técnicos e cuidados especializados, a simpatia e dedicagdo dos funcionarios e as
instalacoes acolhedoras.

E por demais evidente que a Rede, ao amparar de forma profissional,
especializada e competente, a prestacdo de cuidados ao idoso dependente, ¢é

apercebida como uma inestimavel valia por aqueles que tém pelo idoso amor e
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carinho. Efectivamente, mesmo quando ndo se vislumbram manifestacdes de
recuperacdo ou autonomia do idoso, o cuidador apercebe-se que existe um
mecanismo funcional dirigido a esses objectivos, caso a caso. A existéncia de técnicos

e cuidados especializados é reconhecida enquanto tal por sete cuidadores.

“Elas sdo espectaculares. Gosto da parte do psicdlogo que nem sabia que ela
tinha. As pessoas estdo longe dos familiares, e nesta situacao penso que € muito
atil a sua actividade.” E1PR

“Cuidaram muito bem dela, alimentaram-na bem, mimaram-na, tiveram muita
paciéncia com ela, devem ser pessoas preparadas para isso.” E4PN

“A minha sogra melhorou, os funcionarios sdo competentes. E importante a
estimulacdo que lhes fazem e que nds ndo sabemos fazer a eles. Estdo bem
preparados para lidar com estas situacGes de dependéncia.” E6PR

“Os cuidados individualizados, médico, enfermeiro e assistente social
extremamente cuidadosos e a fisioterapia diaria. Foi apoiada por duas fisiatras
por dia. Faziam-lhe exercicios de manha e a tarde. Ndo a deixavam ficar na
cama, sentavam-na no sofa e obrigavam-na a utilizar um andarilho e a dar
alguns passos.” E12R

“Uma das accles que considerei de grande importancia foi a fisioterapia
individual e a frequéncia com que era aplicada aos doentes”E13NR

A forma como os cuidadores véem a Rede extravasa o ambito que objectivamente
constitui as tarefas que recorrentes no acto de cuidar, e reconhecem nos seus actores
as caracteristicas pessoais e humanas de simpatia e dedicagdo. Esses relatos

encontram-se explicitamente nos testemunhos de sete cuidadores.

“Achei engracado e muito bom porque eles perguntam como eles se sentem.
[...] Um dia fui ver a minha sogra e estava uma funcionaria deitada na cama a
contar-lhe uma histéria, parecia que estava numa creche. Aquilo é muito
bonito, elas estdo sempre aos beijinhos a ela.” E1PR

“Acho as funcionarias meigas, muito competentes. Penso que devem estar
preparadas para cuidar destas pessoas. [...] A Técnica Superior de Servigo
Social é boa pessoa, e as enfermeiras sdo pessoas muito educadas.” E2PR

“Eram pessoas muito boas, desde os enfermeiros e as ajudantes que passam
muito tempo com os doentes.” E4PN

“Gosto do servigo de enfermagem. Quando pergunto como correu a semana,
elas tém disponibilidade para me contar todos os pormenores da vida do meu
pai. [... ] Aquela maneira de falar com meiguice e de ordem ao mesmo tempo.”
ESPR.

“Falei com a senhora enfermeira e disse-me que a levantam todos os dias, mas
aos poucos, para ela descansar as costas. [...] Esta dedica¢éo por cada utente
é que nunca tinha visto em nenhum lado.” E9PR
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Mais especificamente, enquanto resposta social, desenvolvida em equipamento

social, trés cuidadores, elogiam as boas instalacdes das unidades da Rede.

“Eles tém oxigénio individual [...]. Tém um telefone a cabeceira da cama. O
que se pode querer mais? E um luxo. O meu filho até brincou com a avo, disse-
Ihe que gostava de ter um quarto como o dela. Tem luz, € muito bom viver na
luz.” E11R

“As condicdes de alojamento sdo fabulosas, ainda ndo tinha visto igual.
Quartos enormes com duas camas. Todos 0s utentes tém oxigénio canalizado
individualizado, uma casa de banho enorme, armarios enormes para roupa. E
um hotel de 10 estrelas. Ainda néo tinha visto assim.” E13PN

Novamente a entrevistada E10PR evidencia uma experiéncia negativa.

“N&o tive uma boa experiéncia. [...] Na situacdo da minha mé&e néo vi a
importancia da Rede. Quando sabiam que eu ia visitar a minha mée, ela estava
bem cuidada. Mas quando n&o sabiam, eu encontrava-a “sujita”.” EI0PR

A Rede pode contribuir para a minoracdo das dificuldades funcionais do idoso
dependente, mas sobretudo pode ter uma funcao paliativa que nunca é demais frisar.
A minoracdo do sofrimento encontra-se patente nos testemunhos de 8 cuidadores.

“Torna muito mais suave o sofrimento das pessoas. Ja devia existir ha mais de
cinquenta anos.” E1PR

“Ele esta bem la. Eu ndo conseguia alimenta-lo pela sonda e agora ele esta
mais gordinho. Acho que ajuda a aguentar-se mais tempo, se ndo ja tinha
morrido.” E5PR

“Apesar de ndo acreditar que o problema do meu pai se resolva, considero que
a Rede pode ajudar a atenuar um pouco a situacao que existe, que é pessima.”
E8PR

“Penso que o apoio da Rede minimiza a situacdo de dependéncia da minha
méae. A minha mée quando veio do hospital ndo comia sozinha. Desde que foi
para a Rede ja se alimenta sozinha, o que é um grande progresso.” E11PR

“Penso que sem davida minimiza qualquer impacto na dependéncia, se a
doenca assim o permitir. Considero-a de capital importancia. Na situacdo da
minha esposa, comecou a andar e a comer pela méo dela.” E13PN

Nalguns casos, e dependendo da gravidade da doenca diagnosticada, a Rede é o
factor substantivo para a superacdo das manifestacdes de dependéncia e de
infelicidade do idoso doente.

“As vezes a minha sogra sente-se normal, esquece-se do problema dela. Faz

fisioterapia duas vezes por semana, aos bracos para ter mais forga, porque
andou com uma maozita inchada, eles brincam com ela.” E1PR
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“E muito importante, porque a minha mae ja ri, e ja anda, e isto diz tudo.”
E2PR

“Fui notando sempre evolu¢do na minha mae, pelo que tenho a certeza que a
Rede é importante na superacdo da situacédo de dependéncia.” E12PR

Mais uma vez, o testemunho da entrevistada E10PR destaca-se pela sua
negatividade:

“Nao vi melhoras na minha mae, ela precisava de fazer fisioterapia e nédo lhe
fizeram. Depois arrependi-me de a ter mudado para a Rede.” E10PR

A todos estes comentarios negativos da cuidadora E10PR parece por vezes
subjazer uma emocdo que estd relacionada mais com a condicdo de doenca e
dependéncia da sua mae e menos com a Rede. De facto, ao revermos o discurso da
cuidadora notamos que ela diz que perante a situagdo da mae, sentiu-se “... chocada.
No meio de tanto acontecimento porque é que aconteceu a ela?”. Ha aqui obviamente uma
atitude de negacdo e em nenhuma frase a cuidadora se retrata, levando a
investigadora a acreditar que a fase de rejeicao psicolégica ainda ndo tinha sido
superada aquando da entrevista. Todavia este testemunho merece especial atencao

pois a cuidadora desempenha fun¢des como Auxiliar de Accdo Médica nos HUC.

5.3.4 Propostas de alteracao na RNCCI

Apbs o que foi evidenciado nas sec¢des anteriores, constata-se uma apreciagao
satisfatoria da Rede pelos cuidadores. Consequentemente, seis cuidadores,
questionados sobre as eventuais alteragcdes na Rede, que resultassem num nivel de
bem-estar superior para os idosos dependentes, seus cuidadores informais e
familias, responderam simplesmente pela manutengao da Rede.

“Agora sei que tem uma excelente qualidade. N&o proponho qualquer
alteracao, o servigo que vi a ser prestado ndo ha melhor a fazer.”” E3PN

“Nao penso em dizer que alterava alguma coisa, pois nunca vi nada de mal,
apenas boas coisas, como o carinho ao cuidar dele.” E7PR

“Eu fiquei tdo agradada, que ndo tenho nada para alterar. Confio inteiramente
nos cuidados prestados.” E12PN
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Todavia, para alguns cuidadores, a Rede pode ainda ser melhorada,
inventariando-se as seguintes propostas.

(1) Equipamentos sociais:

“O que alteraria na Rede Nacional de Cuidados era a existéncia de mais vagas.
Pensar em mais tempo na Rede, é s6 uma perspectiva de adiar o problema do
regresso a casa.” E8PR

“Nao alteraria nada de especial, apenas que criassem mais unidades. [...]
Tenho esperanca que um dia quando for velhinha existam unidades deste
género para cuidar de mim ,porque aquilo é maravilhoso, ndo tenho palavras
para descrever a atencdo e o carinho que lhe ddo.” E11PR

(2) Quadro de pessoal:

“Talvez colocasse mais enfermeiros, porque cada enfermeiro tem de cuidar de
18 pessoas, dando-lhes mais atencdo. Ha idosos que precisam de mais atencao.
Também precisam de apoio psicoldgico. Devia existir mais especialistas.”
ESPR

“Se eu mandasse, colocava mais profissionais auxiliares com mais
competéncia. Tanto dinheiro por cada utente, € motivo para que o servico fosse
perfeito. A pessoa que distribui a alimentacdo tem uma funcdo importante na
recuperacdo do doente, portanto se pudesse alterar a Rede colocava pessoas
mais vocacionadas para o trabalho, nesta area do cuidar da higiene e da
comida.” E10PR

(3) Periodo de estada:

“Gostava que o periodo de internamento fosse superior, porque quando ela
estiver a recuperar desta situacdo é quando regressa a casa. Também penso
que ela necessita de desta recuperacdo por mais tempo, para poder ser
auténoma.” E2PR

“Que os tempos de permanéncia fossem maiores [...].”” E13PN

(4) Frequéncia de reintegracao:
“A Unica coisa que eu mudava era deixar que pessoas como a minha mulher
pudessem voltar mais vezes seguidas.” E4PN

““Se pudesse alterar, permitiria que as familias pudessem recorrer mais vezes a
Rede sem ter de esperar muito tempo.” E6PR

“[...] que os doentes pudessem regressar a Rede em menor espaco de tempo.”
E13PN

Em suma, as propostas de alteracdo sdo todas elas, na verdade, mais
especificamente propostas de alargamento quer da abrangéncia da estrutura da Rede

quer dos seus moldes de funcionamento.
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Capitulo VI

Interpretacao e discussao dos resultados

Tendo presente o quadro tedrico de referéncia constante na Parte I da presente
tese, neste capitulo sdo analisados e discutidos, de forma critica, os resultados
anteriormente apresentados e sistematizados. Nao se pretende apenas o mero
enquadramento dos resultados na literatura, mas também a procura de uma
significacdo mais profunda e ampla dos resultados. Para tal, o discurso recorre a
légica indutiva e por vezes extrapolativa. Quer-se com isto dizer que se utilizam
processos de raciocinio que, apoiados em premissas tedrico-empiricas conduzem a
conclusdes, mesmo que essas conclusdes nao sejam rigorosamente dedutiveis a partir
das premissas. E, porque se reconhece as limitagdes da nossa amostra, devemos, com
a devida humildade, reconhecer o processo extrapolativo subjacente a algumas

conclusodes aqui enunciadas. Principalmente aquelas de cariz normativo.

6.1. O conceito de dependéncia para o cuidador principal

Seria, obviamente abusivo, exigir dos cuidadores principais uma distingdo clara
entre senescéncia, fragilidade, incapacidade e dependéncia, quando os especialistas,
ainda hoje em dia discutem o significado e alcance desses conceitos; principalmente,
no que respeita ao conceito de fragilidade (Brunk, 2007). Todavia, de forma a conferir
maior operacionalidade a analise, o conceito de fragilidade do idoso encontra-se aqui
limitado, significando unicamente “vulnerabilidade ao declinio médico, fisico ou
psicolégico”. As outras caracteristicas inerentes ao conceito de fragilidade
evidenciadas por Kaethler et al. (2003), isto é, a “presenca de défice funcional” é mais
rigorosamente descrito por incapacidade e a “comorbilidade” tem a importancia

necessdria para ganhar estatuto préprio de conceito, que denominamos mais

genericamente de “morbilidade grave”, entendida como a existéncia duma ou varias
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doengas, que resultam num quadro clinico complexo.”® Assim, logicamente se
conseguem desenhar situagdes hipotéticas enquadradas unicamente num destes trés
conceitos, apesar da realidade, na maioria dos casos, ser mais complexa e implicar a

aplicabilidade conjunta de varios conceitos.

Envelhecimento nao é sinénimo de velhice, e velhice ndo significa forcosamente
ficar dependente. Na linguagem comum todavia, é usual a indistin¢do entre estes
conceitos, principalmente porque, a luz da experiéncia vivencial de alguns
individuos, envelhecer significa um aumento das necessidades absolutas ou
percepcionadas do individuo (Imagindrio, 2008). Ou ainda, porque a probabilidade
de ocorréncia de situagdes de doenca grave e/ou crénica e consequente dependéncia
aumenta com a idade cronolégica dos individuos (Figueiredo, 2007). Mas, o aumento
das necessidades do idoso ndo implica impreterivelmente incapacidade para realizar
as actividades da vida didria nem a indispensabilidade fundamental de ajuda de
terceiros.

Alguns cuidadores indiciam uma relacdo directa entre a velhice e a situagdo de
dependéncia. Mas a velhice é apreendida ndo s6 pela idade cronolégica, pois “tem a
ver com a idade” (E11PR), mas também através da idade biol6gica do individuo, ja que
com a idade “o corpo fica cada vez mais debilitado” (E8PR). Esta distincdo, entre idade
cronolégica e idade funcional, encontra-se resumida no testemunho dum cuidador,
através duma frase de simplicidade absolutamente admiravel: “A minha mae comegou
uma velhice muito cedo.”

Dai que a dependéncia seja consequentemente associada a situacdes de
vulnerabilidade do idoso. Ou seja, a um estado latente que tende a descambar no
declinio fisico, tal com testemunhado por E5PR, que afirma que o idoso “[...] tem
problemas de saiide hd virios anos e agora com a velhice agravou-se” ou em declinio
psicolégico, visivel na constatacdo de E8PR: “O seu corpo estava muito debilitado, e

despoletou uma demencia grave.”

%8 Subscrevemos indubitavelmente a reflex&o de Jordi Estivill, citado em DGSSFC (2006): “As palavras que
designam os fendmenos e a realidade que circunda o género humano permitem a sua compreensdo e 0 seu
didlogo, mas também estdo repletas de armadilhas que mascaram e disfarcam o que se pretende denominar.
Quando, além disso, estes termos remetem para nog¢des polissémicas, a complexidade aumenta (...). Por isso, é
importante tentar delimitar o seu significado e alcance (...)”

135



Capitulo VI Interpretagdo e discussdo dos resultados

Interessantemente, um dos testemunhos ajuda-nos a perceber uma intrincada
relacdo entre fragilidade e velhice, subentendida como senescéncia e dependéncia.
Sdo conceitos que se entrecruzam e se implicam, mas na percepcao do cuidador E7PR
ndo sao sinénimos. “A dependéncia ndo estd apenas relacionada com a velhice, [...] mas a
velhice ajuda a aparecer os problemas complicados”, portanto, a dependéncia nao resulta
necessariamente da senescéncia, mas se o individuo se encontra num estado fragil,
que neste caso deve-se a “ele beber muito dlcool e durante muitos anos”, a senescéncia é
acelerada, ultrapassa a idade cronologica, até se afirmar a situacao de dependéncia.

Todos os entrevistados prestam cuidados a idosos com dependéncia grave, sendo
esta definida como uma situacdo em que o idoso encontra-se por norma acamado ou
com graves restricoes de mobilidade (Figueiredo, 2007). Estas situacbes de
dependéncia afirmaram-se, segundo os cuidadores, pelo efeito da progressividade de
uma doenga crénica, pelo aparecimento duma doenga grave ou ainda pela ocorréncia
de uma queda do idoso fragilizado. Assim, ndo é de estranhar que, tal como se
encontra registado na literatura, os cuidadores associem sobretudo o estado de
dependéncia grave a situacdes de morbilidade grave. Todavia, esta leitura tem outra
interpretagdo, nomeadamente ao cortar a associagdo entre dependéncia e “velhice”.
Esta separacdo encontra-se explicitamente no depoimento de E10PR que diz ndo ligar
a “situacdo de dependéncia a velhice, porque pode acontecer a qualquer pessoa. Pode-se ficar
tao mal de saiide que se passa a depender de outra pessoa para tudo... para poder viver.” Esta
opinido é corroborada por E13PR: “A situagdo [de dependéncia] da minha mulher ndo estd
relacionado com a velhice, esti motivado pela doenca psiquica que se acentuou a partir da

fractura de uma perna.”

Até agora, na nossa andlise, evidencidmos estados biologicos, médicos e
psicolégicos que comummente se associam a dependéncia, tdo-somente ainda nao
avancamos com uma definicdo de dependéncia. Em bom rigor, a dependéncia é
caracterizada pelas suas manifestacdes, que comportam essencialmente duas
dimensdes: primeiro, incapacidade, isto ¢, défice funcional ndo compensavel
mediante a adaptacdo do meio, implicando mais especificamente incapacidade do

individuo para realizar independentemente, as actividades basicas e as actividades
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instrumentais da vida didria; decorrendo daqui uma segunda dimensao, que resulta
do proéprio significado da palavra dependente, isto é, o individuo tem necessidade de
ajuda de terceiros.

Ambas as dimensdes sdo claramente apercebidas pelos cuidadores, que
descrevem um conjunto as actividades basicas da vida didria que o individuo,
dependente grave, ndo consegue realizar. Assim, estes cuidadores sentem
continuadamente as solicitagdes do idoso, e entendem a dependéncia através de uma
experiéncia assaz exigente, com cardcter fundamental, pleno e continuado. Para eles,
estar dependente é “ [...] estar dependente de tudo” (E4PN), “é estar dependente dos
outros para tudo” (E11PR), é precisar de “nés sempre... de alguém” (E1PR), “24 horas

por dia”.

Da anterior andlise, ficamos com a nogdo de que apesar de existirem algumas
percepcdes parcelares, mas decididamente correctas, sobre as causas e os estados
bioldgicos, médicos e psicoldgicos que estao associados a dependéncia, o fenémeno é
cabalmente entendido nas suas manifestagdes pelos cuidadores entrevistados.

A laia de sintese, podemos entdo com base nos depoimentos anteriores, avancar
uma nocdo de dependéncia (grave) dos idosos, sendo esta entendida como o
resultado da vulnerabilidade ao declinio médico, fisico e psicolégico, acentuada e
afirmada pela senescéncia e pela morbilidade grave, manifestando-se pela existéncia
dum défice funcional profundo que resulta na incapacidade de realizagdo das
actividades bésicas da vida didria, apenas colmatada pela ajuda continuada, cabal e

fundamental de terceiros.

6.2 A dependéncia e a inevitabilidade funcional da sua
aceitacao

A reaccao emocional do cuidador principal perante a situagao de dependéncia do
idoso, deve ser compreendida através dos vinculos de afinidade e afectividade que

existem entre estes dois elementos familiares, o que remete necessariamente para a
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nocdo de familia enquanto espago social de partilha de afectos e emocgdes (Pais,
1998), e a primazia da esfera emocional sobreposta a outras ligacdes que
eventualmente existiram ou existem entre ascendentes e descendentes (Hespanha,
1993).

Os casos analisados tém por base uma patologia grave com consequéncias
nefastas sobre a capacidade funcional do individuo idoso. Perante a doenga e a
dependéncia, os familiares mais préximos e, principalmente, aqueles que assumem a
funcdo de satisfazer a maioria das necessidades do idoso dependente, entram num
processo de reajustamento psicolégico (Figueiredo, 2007).

No nosso estudo foi possivel identificar duas fases, nomeadamente uma fase
inicial e uma fase posterior face ao aparecimento da dependéncia de um familiar.
Numa fase inicial, o familiar cuidador pode levar algum tempo a interiorizar a
situacdo de crise. Assim surgem por vezes, nesta fase, sentimentos de rejeicao
perante a dependéncia, sobretudo se a gravidade da doenca que lhe estd na origem
ndo foi devidamente antecipada pelo cuidador. Este sentimento de negacdo
encontra-se na incredulidade manifestada por alguns cuidadores: “[...] eu nem queria
acreditar. Fiquei como num filme, ndo parecia verdade” (E7PR), “No meio de tanto
acontecimento porque é que aconteceu a ela?” (E10PR). Mas a negacdo, por vezes é
direccionada nado apenas para a doenca e dependéncia, mas associa-se a projeccao
dos seus impactos que o provavel cuidador faz sobre si proprio. Esta projeccdo e
negacao encontra-se visivelmente no discurso do cuidador E3PN: “Nio estava a
espera. Quando soube da doenca, pensei no pior e que ia sobrar para mim. Primeiro
perguntei, porqué a ela e tio cedo [...]” (E3PN). Em alguns casos, o cuidador expressa
inclusive sentimentos de revolta: “Na altura pensei que nao tinha sorte nenhuma. Todos
os meus colegas de trabalho conseguiam ter as suas coisas organizadas e eu tinha de fazer
tudo porque a minha mulher ndo ligava nada. Ndo rejeitei a doenca mas sim revoltei-me.”

(E4PN)

Quando a doenga e a recorrente situacdo de dependéncia é antecipada, essa
antecipacdo confere ao cuidador principal um tempo de preparacdo psicoldgica, e
portanto, quando a dependéncia se afirma, o cuidador aceita-a, mas obviamente com

alguma angtstia. E esse o testemunho do cuidador E13PN, que declara “Ela como
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sofre de um problema psiquico grave, que a incapacita, ndo foi um grande choque para mim.
Aceitei bem, mas chorei muita ligrima.” A aceitacdo, numa fase inicial, pode inclusive
resultar de um processo de racionalizagdo, sobretudo pela associagdo da
dependéncia a uma idade cronolégica avancada, assimilando a ideia que “¢é normal
estas coisas acontecerem” (E9PR). Este processo de racionalizacdo é apresentado com
pormenores descritivos bastante interessantes pelo cuidador E12PN: “Quando a
minha mae teve alta hospitalar, ndo tive nogio da gravidade da situagdo. Ndo posso dizer que
aceitei mal, até porque esperava que esta situagio de doenga poderia acontecer, mais tarde ou
mais cedo. Ndo quero parecer egoista, mas a minha made ji teve uma vida longa e com
qualidade, o que ¢é diferente do aparecimento desta situagio numa pessoa mais nova que ainda
tem a vida pela frente. Quando se chega a uma idade em que se teve uma vivéncia optima,
comparativamente a outras que ainda estiao no auge da sua vida...”

Assim se depreende que o processo de reajustamento psicolégico nao é linear
nem Unico, mas possui no entanto um estado centripeto, intrinseco a prépria
natureza humana, caracterizado pela acomodacdo e aceitacdo. Esta dindmica
emocional advém da racionalizacao da situagdo de crise e da consequente minoragao
das suas consequéncias. Por outras palavras, a dependéncia assume-se como uma
perturbagdo do equilibrio emocional e familiar existente, reagindo o cuidador, de
forma diversa perante esse estimulo negativo, mas, através de um processo de
interiorizagdo e consciencializacdo, concebe funcionalmente um novo equilibrio,
porventura a um nivel inferior de bem-estar e felicidade. Esta etapa é denominada
por Figueiredo (2007) como a fase crénica e encontra-se presente nos discursos dos
cuidadores auscultados, onde a aceitacdo é evocada pela inevitabilidade da situacdo
consumada “Mas agora, que remédio tenho eu, tenho de aceitar, também jd passei por tanto
na minha vida.” (E2PR); “Depois acabei por aceitar. Ela ndo teve culpa de adoecer.” (E3PN)
ou pelo simples processo de habituacao “Mas quando ele deixou de correr risco de morrer
para mim jd foi uma grande vitoria, talvez um milagre, e com o tempo fui-me habituando a
situacdo. Agora ja aceito.” (E7PR)

Esta inevitabilidade da aceitacdo do estado de dependéncia do idoso, é assim, o
processo humano que resulta no invélucro emocional imprescindivel para uma

atenta e continuada prestacdo de cuidados pelo familiar ao idoso por quem nutre
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sentimentos de carinho e amor, sem que essa fungdo implique uma elevada

sobrecarga subjectiva.

6.3 A dependéncia e a dinamica funcional, afectiva e
econdmica da familia

A familia enquanto instituigdo social, assume uma fungdo essencial para a
producdo e reproducdo humana, ao providenciar proteccdo fisica, material e
psicossocial aos seus membros (Pais, 1998; Piedade 2002). Perante a doenca e a
dependéncia, a familia, munida de recursos funcionais, afectivos e econdémicos,
tende a reestruturar-se, existindo neste contexto uma remodelacdo das trocas
interinas intergeracionais.

O impacto da dependéncia na familia em termos funcionais é aqui capturado em
duas dimensdes: primeiro, na divisdo familiar do trabalho, isto €, na participacdo dos
varios membros familiares na realizacdo de tarefas intrinsecas ao espago doméstico,
determinada pelo surgimento da nova tarefa de prestacdo de cuidados ao idoso
dependente e, como tal, exigindo novos processos de reparticdo ou alteragdo de
papéis, segundo, em termos de reorganizagdo do espaco familiar.

Perante o aparecimento de uma situacdo de dependéncia, a familia tende, quando
existe essa possibilidade, a reorganizar-se noutros modelos funcionais de partilha de
tarefas domeésticas, reclamando outros elementos familiares para o desempenho de
funcdes que antes eram exercidas usualmente pelo elemento feminino, visando
assim a reducdo da sobrecarga da mulher. Esta partilha das tarefas domésticas pode
manter-se no género feminino “A minha filha que vive comigo [...] ajuda muito.”
(E2PR), ou os homens podem ser chamados a participar, como evidencia E6PR o
marido “[...] comegou a fazer coisas que anteriormente nao fazia” passando a ser o seu
“brago direito.”. Por vezes toda a familia se une em prol da realizacdo dessas tarefas,
sendo desempenhadas por mulher, marido e filhos “O meu marido estd reformado e ele
ajuda-me bastante, sendo ndo conseguia [...]. Os meus filhos ajudam mas nao quero

sobrecarregi-los porque também trabalham.” (E3PN)
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Obviamente que uma partilha mais democrética das tarefas domésticas apenas é
viavel dada a existéncia de outros elementos familiares disponiveis para a sua
efectivacdo. A dependéncia de um dos dois conjuges, que constituem algumas
familias idosas nucleares sem filhos em coabitacdo, resulta na acumulacao das
tarefas domésticas sobre o outro conjuge, que ja anteriormente realizava de forma
unilateral ou partilhada essas mesmas tarefas. E o discurso é obviamente na 1°
pessoa do singular “[...] ndo posso contar com ninguém, tive de fazer tudo sozinha”
(ESPR) “Sou eu que, agora cozinho, sozinho, para mim [...].” (E13PN).

Quanto a prestacdo de cuidados ao idoso dependente, esta continua, tal como
esteve historicamente (Portugal, 2006; Figueiredo, 2007), sobretudo ao cargo da
mulher. Na nossa pesquisa em 13 casos analisados, em 11 situacdes o apoio ao idoso
dependente é assegurado por uma mulher (conjuge, em 2 casos, filha, em 7 casos e
nora, em 2 casos). Este facto potencia uma situagdo de desequilibrio e de
desigualdade de género que vérias pesquisas tém acentuado, sobretudo ao nivel da
conciliacdo entre vida profissional e familiar (Saraceno & Naldini, 2003; Wall, 2005;
Nuancio, 2008). Intimeras organizacdes internacionais (Nacoes Unidas, Comissao
Europeia, Banco Mundial, entre outras) tém por isso sublinhado as questdes da
desigualdade de género como elementos, muitas vezes ocultos, de perpetuacdo de
injusticas sociais de relevo e, como tal, exigindo ac¢des concretas para a sua
superacdo. E as mulheres apercebem-se da solicitacdo desequilibrada que lhes é feita
“[...] Fui eu [mulher] que tinha de dar todas as voltas. A minha familia ndo partilhou nada
comigo.” (E8PR) “A minha familia continua a funcionar como sempre, eu é que fiquei com
mais trabalho.” (E9PR).

Em sentido inverso, merece relevo, no quadro da nossa pesquisa, o ntimero
significativo de familias, onde a mulher apesar de ter um papel fulcral na prestacdo
de cuidados, é ajudada nessa tarefa pelos outros membros familiares. “A
responsabilidade de cuidar dela, recai sobre mim, em todos os niveis, mas eles ajudam-me
[...]”7 (E3PN); “Quando a minha mde veio para casa, todos ci em casa colaboraram comigo

nesta prestagio de cuidados.” (E11PR)
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Da leitura transversal dos depoimentos dos cuidadores sobre a distribuicao das
tarefas domésticas e da prestacdo de cuidados ressaltam algumas conclusdes que
merecem destaque:

(1) A estrutura da familia do cuidador é uma variavel que interfere visivelmente
na capacidade de prestagdo de cuidados, nomeadamente, as familias reduzidas tém
menor adaptabilidade as situagdes adversas de dependéncia, simplesmente porque a
prestagdo de cuidados tende-se a acumular sobre um dos membros da familia.

(2) Com o aparecimento duma situagdo de dependéncia na familia, existe uma
tendéncia para uma divisao mais democratica na distribuicao das tarefas domésticas.

(3) As familias com uma distribuicdo mais democratica das tarefas domésticas
antes da dependéncia, tendem a reproduzir esse modelo funcional na prestacdo de
cuidados.

(4) O papel do marido na prestacdo de cuidados é sobretudo efectivo quando o

idoso dependente é seu ascendente directo.

Este papel mais activo do homem, vai de encontro as conclusdes evidenciadas na
literatura, segundo as quais o conjuge masculino tem vindo a participar mais nas
tarefas domésticas e na prestacdo de cuidados (Barber, 1999, citado em Figueiredo,
2007), mas continua a ndo existir reciprocidade e igualdade no casal, sendo o papel
fundamental no exercicio dessas tarefas atribuido a mulher, como ja foi referenciado.

Alids, a sobre-representagdo feminina na distribuicdo familiar do trabalho
encontra-se bastante enraizada cultural e socialmente. A atribuicdo do trabalho
dentro do espago familiar a mulher é exemplificado pelo caso do cuidador E4PN,
que perante a dependéncia da mulher, passa a exigir mais da filha, e a dada altura
“queria que ela substituisse a mde na responsabilidade da casa e no cuidar dos irmdos.” Esta
tentativa de substituicdo de papeis pode inclusive ser um foco de tensdo no seio
familiar (Imaginario, 2008).

Ainda no ambito da questao funcional, e no que concerne a reorganizacao do
espaco doméstico, como ja foi apresentado antes, doze dos treze idosos dependentes

da amostra passaram a residir em coabitagdo com o cuidador principal. O que se
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prende sobretudo com o facto da pessoa dependente poder ser tratada num
ambiente conhecido, junto dos que lhe sdo mais proximos e significativos, quer pelos
lacos de consanguinidade quer pelos lacos afectivos (Relvas, 1996, Augusto, 2002),
sobretudo tratando-se de situacdes de dependéncia grave, que carecem de cuidados
basicos e continuados. Cumulativamente, a coabitacdo resolve muitos problemas
préticos e logisticos do cuidador principal, ao estar em proximidade fisica frequente
com o idoso dependente.

Todavia, a coabitagdo pode, porventura, implicar uma reorganizacdo do lay out
do lar familiar, isto é a criacdo de uma nova necessidade-obrigacdo da familia com
respeito ao alojamento e “equipamento doméstico racional” (Lauwe & Lauwe, 1965).
Esta necessidade-obrigacdo foi satisfeita por algumas familias através da concessao
dos espagos proprios de dormida: “Demos o nosso quarto porque ela nio podia subir as
escadas. Estamos a dormir na sala.” (E3PN) “Eu e o meu filho adaptamo-nos bem a situagdo.
Dei a minha cama ao meu filho, improvisei uma cama na sala para a minha mde, porque é a
divisio maior e é no r/c.” (E10PR), obrigando a um reajuste, potencialmente
destabilizador e constrangedor, do contexto de privacidade e de intimidade

consubstanciado num territério fisicamente delimitado.

Para além dos aspectos funcionais, a situacdo de dependéncia, pode também ter
impactos ao nivel das relagdes afectivas entre os membros familiares. Varios
cuidadores, que exprimem a existéncia dum bom ambiente relacional, dao a
entender que com a dependéncia do idoso esse ambiente manteve-se ou houve uma
maior coesdo familiar “A familia é muito unida, sempre foi” (E1PR). Mas a
dependéncia, que aqui implica coabitacdo com o idoso e acréscimo das
responsabilidades e tarefas dos membros familiares, pode produzir situagdes de
irritabilidade, tensao e conflituosidade. O testemunho do cuidador E4PN tem todos
estes ingredientes: “Os meus filhos andam mais zangados comigo porque comecei a exigir
mais coisas deles. Jd sdo adultos e ndao namoram, estio cd em casa a espera de comida e do meu
dinheiro que ndo dd para tudo. Isto faz com que se discuta muitas vezes.” Em casos

extremos as repercussdes da dependéncia sobre a familia podem levar a sua prépria
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desintegracdo, como é o caso do cuidador E2PR, que desabafa dizendo que nao sabe
se a “[...] relagdo [com o companheiro] estd para acabar.”

O que é essencialmente importante na andlise anterior é que a dependéncia, a
coabitacdo com o idoso e o consequente aumento de responsabilidades e tarefas dos
membros familiares, podem ter um efeito nefasto sobre o relacionamento familiar,
mas ndo é necessariamente o elemento despoletador, tdo-somente pode intensificar
um mal-estar que ja se encontrava presente na familia, que comporta em si ja alguns

sintomas de familia”’ndo saudavel” no sentido de Epstein et al. (1993).

Facilmente se compreende que o stress financeiro das familias cuidadoras de
idosos dependentes esta inversamente relacionado, primeiro, com o rendimento do
idoso dependente, e, em segundo, com o rendimento per capita da familia, incluindo
esta o agregado familiar do cuidador principal e o idoso dependente. Esta ordenagao
decorre naturalmente do facto do rendimento do idoso ser utilizado em primeiro
lugar para suprir as despesas que lhe sdo directamente atribuidas pelo cuidador
principal, que assim assume também o papel de gestor das suas finangas pessoais.

No capitulo anterior foram inventariadas trés situagdes possiveis. Na melhor das
situagdes o cuidador principal ndo sente os impactos financeiros da dependéncia,
pois o rendimento do idoso é suficiente para cobrir as suas despesas e esse
rendimento ndo era afecto anteriormente a familia do cuidador. E por exemplo, o
caso do cuidador E1PR que afirma ndo ter despesas imprevistas pelo facto de cuidar
do idoso porque “A reforma dela [idoso dependente] chegava para as necessidades |[...] nao
tivemos custos suplementares, nem outras despesas. O dinheiro dela era para ela. Ndo precisei
de trabalhar mais e o meu marido também ndo, o dinheiro chegava perfeitamente.” Numa
situagdo intermédia encontram-se outros cuidadores que, apesar de sentirem no seu
orcamento o efeito das despesas com o idoso, pois o seu rendimento nao é suficiente,
esse efeito ndo é severamente limitativo. E disso exemplo, o testemunho do cuidador
E13PN, que diz ter bastantes gastos com o idoso dependente e a “pensio dela [idoso]
ndo chega, mas a minha pensdo, felizmente, ainda vai cobrindo estas despesas.” Numa
situacdo problemadtica estao as familias com baixos recursos econémicos e logisticos

(Augusto, 2002), onde o or¢amento conjunto, do agregado familiar do cuidador e do
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idoso dependente, nao é suficiente para cobrir as despesas conjuntas, quer porque ja
anteriormente existia uma situagdo de caréncia econémica, “Vou controlando o seu
dinheiro, ndo tenho mais gastos do que é habitual. [...]. As dificuldades econdmicas que jd
tinha e que sdo grandes, sdo as que continuo a ter.” (E2PR), quer porque essa caréncia se
afirma com as despesas suplementares do idoso, “Tenho tido muitas despesas |[...] Os
meus filhos estdo desempregados e o que nos safou foi o Rendimento Social de Insercdo.”
(E4PN), “Fiquei com mais gastos. [...] Vendi um terreno que foi heranca dos meus pais,
fiquei com dinheiro e tem-me dado jeito.” E5PR.

A insuficiéncia de recursos, colocando a familia numa situacdo de grande
vulnerabilidade, e possivel ruptura familiar, reforca de facto a afirmagao de Pimentel
(2002), para quem as situagdes conflituais sdo mais acutilantes quanto maior é o
impacto da dependéncia sobre os modelos de vida do cuidador e sobre o or¢gamento

familiar.

Portanto pode-se concluir que a maior ou menor capacidade da familia em
desempenhar essa fungdo protectora advém da sua “sanidade comunicavel”,
adaptabilidade e resiliéncia (Epstein et al., 1993; Augusto, 2002; Marques, 2007),
sendo esta entendida como a capacidade da familia resistir e ultrapassar as
adversidades. E assim a reflectividade negativa da situacdo de dependéncia sobre a

familia depende em tultima anélise dessas suas caracteristicas.

6.4 Eu, cuidador...

Como ja salientdmos, na base de prestacdo de cuidados ao idoso dependente
encontra-se o cuidador principal, geralmente um elemento familiar do género
feminino (Augusto, 2002; Wall, 2005). Mas, o que leva alguém a assumir tal papel,
que traz consigo necessariamente um aumento das responsabilidades e das tarefas?
Sendo certo que, as motivagdes do cuidar sdo pertenca da esfera das emocgdes e
sentimentos, onde sobressaem a afectividade, amor, reciprocidade e solidariedade

(Hespanha, 1993; Pimentel, 2001), também para essa fungdo muito contribui a
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“moralidade” do cuidador, devidamente enquadrada nas normas culturais e sociais
vigentes.

Assim, cuidar pode ser concebido como um dever, sendo a obrigatoriedade
essencialmente racionalizada através do vinculo de consanguinidade e de afinidade
com o idoso dependente, é uma “[...] obrigacido como filha.” (E2PR), uma “[...] obrigagdo
como marido [...]” (E4PN), uma “[...] obrigacdo enquanto esposa [...]”, uma “[...] obrigacdo
como mulher dele [filho do idoso dependente]”. Portanto, a prestacdo de cuidados é
racionalizada por alguns cuidadores, tendo subjacente aquilo que é cultural e
socialmente espectavel de alguém tao proximo do idoso dependente, sobretudo se
esse alguém é do género feminino. Esta obrigatoriedade é ainda reforcada, nao pelo
vinculo familiar, e portanto pelas normas culturais e sociais que lhe estdo adstritas,
mas pelo reconhecimento que se tem pelo sacrificio prévio do idoso, que “deixou
muitas vezes de comer para nos alimentar” (E2PR), sendo o acto de cuidar “o minimo
daquilo que ja fizeram por nos” (E11PR).

Freitas et al. (2002, como citado em Martins, 2006, p. 133) distingue por um lado o
amor e por outro a obrigatoriedade e retribuicdo, “[...] os deveres dos filhos adultos sdo
aqueles dos amigos, e resultam do amor entre eles e seus pais, em vez de serem uma obrigacio
de retribuigdo aos sacrificios anteriores de seus pais.” Mas ndo se vislumbra amor e afecto
naquele acto retributivo? Daqueles testemunhos parece compreender-se que a
obrigacdo ndo advém necessariamente de uma imposicao, cultural ou social, mas sim
uma retribuicdo de amor.

Alids, estas consideracdes levam a um (re)entendimento da proposicdo de
Martins (2006, p. 133): “um papel que cabe aos filhos aquando da meia-idade e que causa um
efeito intenso na satisfagio geral da vida”. Na mesma frase encontra-se a expressao “cabe
aos filhos”, entendendo-se obviamente aqui uma obrigatoriedade, mas desta resulta
um “efeito intenso na satisfagio geral da vida”, ou seja, a obrigatoriedade ndo é
necessariamente imposicao, mas antes pode estar enquadrada em sentimentos de
afecto, carinho, solidariedade e amor, resultando no bem-estar do cuidador. Pelo
menos histdrica ou tradicionalmente, segundo o autor. Efectivamente este bem-estar
providenciado pelo acto de cuidar encontra-se presente nos discursos de muitos

entrevistados, “Sinto-me muito feliz por cuidar dela [...]” (E1PR), “[...] é um sentimento de
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felicidade [...]” (E6PR), “[...] faz-me sentir bem e faco de bom grado.” (E12PN) “... é
gratificante.” (E11PR).

A discussdao anterior leva a pdér em causa a singularidade das palavras
“obrigacao”, “retribuicdo” e “bem-estar pessoal” enquanto conceitos-percepgdes
mutuamente exclusivos, sendo a retribuicdo e a obrigacdo algo negativo que pesa
emocionalmente sobre o cuidador. Atente-se ao discurso de EI11PR, onde se
encontram aquelas trés motivagdes: “Enquanto filha penso que é a minha obrigagio,
cuidar dela dentro das minhas possibilidades. [...] Nos temos de retribuir o minimo daquilo
que jd fizeram por nés. [...] Sinto-me muito bem por cuidar dela... é gratificante.” (E11PR)

Em suma, neste contexto, aquelas palavras ganham uma caracteristica
polissémica, cujo verdadeiro significado para cada cuidador pode ser eventualmente

esclarecido pela envolvente sentimental e emocional do acto de cuidar.

A actividade de cuidar tem sobre o cuidador reflexos que sdo apercebidos de
forma distinta. Estas diferentes percepcdes obviamente que derivam da
personalidade e da motivagdo do cuidador, mas também dependem de outros
factores, como sejam os recursos funcionais, afectivos e econémicos da familia, a
sobrecarga objectiva do cuidador e o grau de dependéncia do idoso.

Os sentimentos que envolvem a prestacdo de cuidados sdo por vezes positivos,
nomeadamente quando o cuidador se vale de “altruismo e empatia”. Alguns
cuidadores expressam um sentimento de valorizagdo pessoal, que resulta da
consciéncia da essencialidade dos cuidados prestados por pessoas significativas para
o bem-estar do idoso (Paul, 1997; Martins, 2005), “[...] sei que cuidei bem dela, com muito
amor.” (E1PR), “Os cuidados que tenho prestado sio essenciais... inclui carinho e atengdo.”
(E10PR). Mas a valorizacdo pessoal advém também da comparagdo com “outras
situacoes” (E1PR) de prestacao de cuidados, através da qual o cuidador se sente com
competéncias e capacidades superiores; como no testemunho de E7PR, que ganha
contornos de auto-valorizacdo absoluta, “[...] penso que ninguém cuida como eu. S6 eu sei
como lidar com ele, e dar-lhe a comida. Tenho a certeza que se ndo cuidasse dele, ele jd tinha
morrido.” E este sentimento é insuflado pelo reconhecimento da familia “Tenho-me

sentido mimada pela minha familia, porque compreendem e dio valor a esta minha tarefa [...]"
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(E7PR). Por vezes, os cuidadores colocam o acento ténico na sua dedicacao ao idoso
dependente, subentendendo-se a existéncia de um cariz satisfatério na sua prestagao
de cuidados “Sinto por ela um grande afecto. Aceitei muito bem o meu papel de estar
responsdvel por ela.” (E1PR), “E mais um elemento da minha familia que precisa de mim. E
eu estou aqui para ajudar.” (E9PR).

Esta interpretacdo da prestacdo de cuidados por parte dos cuidadores vai no
sentido das ideias de Brito (2002) Figueiredo (2007) e Sequeira (2007), que, como ja se
disse antes, afirmam “os aspectos potencialmente satisfatorios e gratificantes da prestagdo
de cuidados a um familiar, usualmente associados a sentimentos altruistas e de empatia, como
o desenvolvimento de novas competéncias e capacidades, o sentimento de cumprirem um dever

moral ou o sentimento de retribuicdo a carinhos e cuidados anteriormente recebidos.” >

A acentuar a possibilidade duma percepcdo positiva do acto de cuidar, muitos
cuidadores evidenciam a manutencao duma “boa relacdo” ou mesmo uma melhoria
do ambiente relacional quer com o idoso quer com os restantes membros familiares.
A prestagdo de cuidados pode ajudar & manuten¢do de uma boa relagao afectiva com
o idoso, “[...] sempre tivemos uma boa relagao. [...] Esta situacdo ndo alterou essa relacdo.”
(E12PN), a uma maior intimidade, “De facto houve uma reaproximacio fisica [...], e
aquelas coisinhas pessoais [...] criou uma relagio mais intima [...].” (E1PR) ou mesmo a
uma maior aproximagdo afectiva, “[...] Apesar da minha mde ndo ser uma pessoa que
tenha tido uma relagdo proxima comigo, talvez porque éramos muitos filhos, agora até me
conta os seus sonhos.” (E11PR). O feedback da familia para com o cuidador principal
pode ajudar a manter o bom relacionamento, confirmando-se a unido e a entreajuda
tamiliar, “a confirmagio de que estamos sempre juntos no melhor mas também no pior [...]
Ajudam quando é preciso. Sdo muito preocupados com a situagio. Compreendo que nao
podem fazer mais [...]. Tivemos sempre uma boa relacio [...].” (E3PN), ou mesmo a
reaproximar os membros familiares, através do reconhecimento do acto de cuidar,
“[...] os meus cunhados estdo agradecidos por cuidar da made deles. E, se a nossa relagio era
excelente, sei que nos une cada vez mais.” (E1PR) e da partilha de responsabilidades

“Partilhava a responsabilidade com a minha sobrinha, sua neta. [..] Esta situagdo

% E aqui, novamente, ressurge o aparente paradoxo anteriormente discutido entre obrigagéo e retribuicdo, como
imposicédo, e sentimentos positivos, neste caso altruismo e simpatia.
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aproximou-nos mais [...]. Quando a minha sogra veio para minha casa as coisas melhoraram

imenso.” (E6PR).

Mas, apesar da perseveranca e da possibilidade de repercussdes relacionais
positivas do acto de cuidar, frequentemente os cuidadores nutrem sentimentos de
pendor negativo, mencionados genericamente na literatura como sobrecarga
subjectiva do cuidador. E aqui sdo visiveis a soliddo, “[...] sinto-me muito sozinho.
Estou farto desta vida.” (E4PN), a coarctagdo “Preciso de sair daqui [...] sentia-me muito
presa.” (E8PR) e a impoténcia perante as solicitagdes continuadas do idoso “Senti
muitas vezes que ndo ia aguentar muito tempo esta fungdo...” (E12PN). Sdo precisamente
estes cuidadores que sofrem com a prestacdo de cuidados, e, nos seus discursos,
denota-se tristeza, desanimo, angustia, ansiedade e desespero. Mas estes
sentimentos, podem ndo estar directamente associados ao acto de cuidar mas a
consciencializacdo do sofrimento, esmorecimento e inevitavel falecimento do idoso,
“Andamos todos tristes, porque estamos a vé-la sofrer e ndo pudemos fazer nada.” (E3PN). A

familia prepara-se assim para a fase terminal da doenca, lidando com os sentimentos

de perda e luto (Figueiredo, 2007).

O surgimento da dependéncia grave, tal como definida na seccdo 6.1, transforma
a prestacao de cuidados no seio da familia numa actividade que carece dum esforco
continuo ao nivel fisico, emocional e cognitivo (Brito, 2002), produzindo efeitos
adversos na vida do cuidador principal, que, objectivamente, se podem repercutir na
suas relacOes sociais, na sua situacdo laboral e mesmo em termos de saude
(sobrecarga objectiva do cuidador).

Sdo vérios os entrevistados que evidenciam uma redugao dos contactos pessoais,
“Passo mais tempo em casa, sozinha.” (E12PN), “Nem tenho tempo para conversar com o0s
vizinhos cd da terra [...].” (E4PN), “Deixei de vir a vila dar as minhas voltitas [...]” (E7PR),
“[...] deixei de estar com algumas pessoas amigas [...].” (E9PR). Esta implosdo do espaco
de socializagdo também resultou na reducdo do raio geografico de mobilidade do
cuidador e no comprometimento de outras actividades pessoais com uma clara e

importante envolvente social. Os cuidadores ressentem-se da falta de
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disponibilidade para estudar, “[...] deixei de estudar a noite.” (E1PR), para fazer
tisioterapia, “Deixei de fazer fisioterapia que tanto preciso” (E2PR), para o servico
religioso, “[...] gosto muito dos convivios na Igreja. E no ano passado ndo fui.” (E6PR),
para as actividades econémicas informais paralelas (por exemplo actividades agro-
pecudrias), “Para além do meu trabalho didrio, tenho os meus animais e o campo, e quando
estive a cuidar dela tive de deixar esta actividade.” (E11PR), e para outras actividades de
lazer, como, por exemplo, viajar “[...] costumava dar uma voltinha com o meu marido
para fora daqui, mas agora jd ndo posso.” (E3PN). Em suma, a reducdo dos contactos
pessoais e do raio de mobilidade geografica, o comprometimento de outras
actividades pessoais e a diminui¢do do tempo de lazer, produzem um elevado nivel
de “stress social”.

Por vezes, as exigéncias da actividade de prestacdo de cuidados podem ter
repercussdes profissionais mais ou menos importantes, dependendo do nivel de
solidariedade laboral existente. Essa solidariedade pode advir dos colegas de
trabalho, “As minhas colegas tém colaborado comigo, compreendem a situagio [...]”
(E11PR) e/ou dos superiores hierdrquicos, “Tive muita ajuda da minha patroa, que
compreendeu perfeitamente a minha situagdo, e nunca foi exigente comigo.” (E1PR). A
solidariedade dos empregadores manifesta-se sobretudo na flexibilidade do horario
laboral, compreendendo a tolerdncia perante atrasos, faltas justificadas com idas ao
médico e alteracdo dos turnos de trabalho. Por definicdao, essa solidariedade nao
existe para os trabalhadores por conta prépria, implicando a inexisténcia de
mecanismos de compensacdo e complementaridade. Assim, se compreende que os
cuidadores por conta prépria possam sentir mais visivelmente um aumento da carga
laboral e uma reducdo do rendimento, “[...] quando perdia tempo durante o dia com ele,
tinha de compensar a noite, e as vezes até bem tarde, por isso andei muito cansada. Perdi um
pouco o controle do trabalho. [...]. Sei que perdi clientes e dinheiro.” (ESPR).

Em situagdes em que se verifica uma incompatibilidade quase absoluta entre as
obrigacdes profissionais e as exigéncias do cuidar, o cuidador, dando prioridade a
familia, pode prescindir de participar activamente no mercado de trabalho,
sobretudo se é do género feminino, recolhendo-se nas funcées de prestadora de

servicos domésticos e de cuidados ao idoso dependente, o que origina
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adicionalmente uma reducdo do rendimento familiar. “Quando o meu marido ficou
doente tive de abandonar o meu trabalho. Trabalhava como doméstica na casa de uma patroa.
Ela compreendeu e também disse que era melhor assim, ndo conseguia trabalhar e cuidar dele,
era impossivel. Passei alqumas dificuldades economicas.” (E7PR). No testemunho desta
cuidadora, verifica-se nao s6 o conflito trabalho/familia mas também o conflito
familia/trabalho, segundo a nomenclatura de Nuncio (2008), ja& que nenhuma das

actividades, trabalho fora e dentro de casa sdo cumpridas satisfatoriamente.

Os impactos negativos sobre as relacdes sociais, as actividades profissionais e
outras actividades pessoais, a que se associam percepgdes negativas do acto de
cuidar, como por exemplo a solidao, a coarctacdo e a impoténcia, tém por base o
constrangimento do tempo quotidiano do cuidador, sendo aquele uma das
principais dificuldades percepcionadas pelos cuidadores contactados”[...] os dias
voaram. Tentei manter-me organizada para conseguir fazer tudo o que fazia, mas em menos
quantidade, mas isso era s0 um objectivo, porque raramente conseguia.” (E8PR), “O tempo
ndo chegava para tudo [...]” (E1PR, E6PR)... E se a prioridade é cuidar do idoso, pois ele
“[...] era mais importante,” [...] [hd que] fazer escolhas.” (E6PR), entdo fica para tras o
tempo para o desempenho das actividades domésticas e profissionais, para o
relacionamento com os outros, o “tempo pessoal”e o tempo de lazer. E a “falta de
tempo” é a principal fonte de stress, “Eu tenho de desdobrar-me porque o tempo ndo
chega. E o trabalho, é a familia, é a lida doméstica, a lida do campo e os cuidados a minha mae.

As vezes s6 me apetece gritar.” (E11PR)

O suporte familiar é um dos mecanismos, sendo o mais importante, que mitiga os
impactos do stress fisico, social e emocional a que o cuidador esta sujeito. O suporte
familiar ao cuidador pode, nomeadamente, implicar uma democratizagao das tarefas
domésticas e da prestacdo de cuidados, resultando portanto na reducdo da
sobrecarga objectiva do cuidador, ou criar um clima de valorizacdo pessoal do
cuidador, diminuindo por essa via, a sua sobrecarga subjectiva. Como frisa
Figueiredo (2007, p. 125) “Sendo a familia uma rede complexa de relacoes e emogoes, o

impacte da tarefa de cuidar recai sobre todos os membros e ndo apenas sobre o cuidador
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principal”, e, reflexivamente, “quanto mais profundo, privado e afectivo for o ambiente
familiar, menor serd a sua influéncia negativa no momento da doenc¢a” (Augusto, 2002, p.
44), nomeadamente a influéncia sobre o cuidador principal. Assim, o cuidador
procura muitas vezes na sua familia alargada, sendo esta entendida como o conjunto
de individuos com vinculos familiares substantivos, o conforto e reconhecimento, e a
sua auséncia pode minar a auto-percepgdo positiva como cuidador, manifestando-se
essencialmente sentimentos de soliddo. “Somos 9 irmdos. [...] Nio temos bom
relacionamento. E com esta situagio da minha mae veio mesmo comprovar que nio 1os
entendemos. [...] Estou mesmo sozinha, mas ndo posso deixar a minha mdae. [...] Ndo hd
reconhecimento da parte deles pelo facto de estar a cuidar da nossa mae. Eles ndo querem é

que os chateie.” (E2PR).

Além da eventual falta de suporte familiar e constrangimento temporal, os
cuidadores identificaram ainda outro factor que pode colocar em causa a boa
prossecucao da prestacdo de cuidados: a falta de conhecimento e informacdo. Na
esmagadora maioria dos casos, aquele elemento familiar que desempenha a funcdo
de cuidar do idoso dependente, depara-se com a necessidade de executar inimeras
tarefas que lhe sao completamente novas e para as quais ndo possui a informagao e
os conhecimentos necessarios, “Nunca cuidei de ninguém idoso e dependente]...]” (E2PR),
“Nao tinha conhecimento de como podia cuidar, [...]” (E6PR) Assim, cuidar dum idoso
dependente envolve normalmente um processo de aprendizagem pela experiéncia,
nas palavras dos cuidadores “[...] ld me vou desenrascando.” (E2PR) pautada por
inseguranca e receios de incompeténcia, “Ndo saber se estamos a fazer bem ou ndo, causa
muita preocupagio.” (E7PR), “Sinto que nunca vou aprender como se cuida bem. Sinto que
ndo tenho conhecimentos, [...].” (E2PR) sobretudo se nao existe acompanhamento
técnico especializado, pois faz “[...] falta essa parte de aprender para fazer logo bem.”

(E7PR).

Em suma, a literatura especializada tem sido bastante prédiga na andlise dos
impactos fisicos, psicologicos e mentais da prestacdo de cuidados sobre o cuidador

principal. Essencialmente, percorre na literatura o coroldrio, unanime e comprovado,
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que a prestacao de cuidados continuados a idosos, sobretudo com deméncia, é uma
tarefa fisica extenuante e assaz exigente psicologicamente (Paudl, 1997).

Tal como evidenciado na literatura, sdo varios os cuidadores que expressam o
aparecimento ou agravamento de problemas fisicos, sobretudo relacionados com o
desgaste fisico e a privacdo de descanso, donde decorre um sintoma de cansaco
generalizado, “[...] tenho momentos que me sinto bastante cansada, e com vontade que tudo
acabe.” (E3PN), mas, mais especificamente, encontram-se ainda outros problemas
fisicos directamente imputdveis ao esforco exigido por algumas tarefas,
nomeadamente dores musculares, problemas de costas e dores de cabeca (o que
decerto estd também relacionado com o facto de muitos cuidadores auscultados ja
terem uma idade avancada). Além dos problemas fisicos, também é visivel nos
discursos dos cuidadores varios problemas psicolégicos e emocionais, caracterizados
por ansiedade, angtstia, desanimo, nervosismo e depressao.

Os depoimentos dos cuidadores entrevistados estdo em sintonia com a literatura,
ao evidenciarem maioritariamente que a prestacio de cuidados produz uma
sobrecarga objectiva em termos de satide, fisica e mental, decorrente do desgaste
fisico e psiquico; mas também uma sobrecarga subjectiva, psicolégica e emocional
(Brito, 2002; Augusto, 2002; Imaginario, 2008). Todavia, na nossa perspectiva, a
distingdo da sobrecarga objectiva e subjectiva, em termos de satde do cuidador, se
bem que facilita a sistematizacdo dos varios impactos da prestacdo de cuidados,
pode ocultar a complexidade e interaccdo entre as dimensdes fisica, mental,
psicolégica e emocional do individuo. Apenas tendo presente esta interaccdo se
percebe realmente a assercdao de Brito (2002), que relaciona a satde mental e fisica
dos cuidadores sobretudo com o stress percepcionado e com as proprias
caracteristicas de personalidade do cuidador. Por outras palavras, a andlise e
compreensdo dos impactos na satde do cuidador pode beneficiar duma visao mais
holistica, revendo nomeadamente a prestacdo de cuidados como um factor
potenciador do desequilibrio psicossomatico do individuo cuidador; pois tal como

afirmava Freud, nada é meramente psiquico ou meramente somatico.
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6.5 A Rede

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) foi criada pelos
Ministérios da Satde e Seguranca Social no dia 6 de Junho de 2006, sendo definida
como o “conjunto de intervengoes sequenciais de saiide e ou de apoio social, decorrente de
avaliagdo conjunta, centrados na recuperagio global entendida como o processo terapéutico e
de apoio social, activo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a
funcionalidade da pessoa em situagio de dependéncia, através da reabilitagdo, readaptagio e
reinsergdo familiar e social” (Decreto-Lei 101/2006). Adicionalmente, a Rede propde-se
apoiar os familiares e cuidadores informais, reforcando as suas capacidades e
competéncias para lidar com o caso concreto do familiar dependente (UMCCI, 2007).

Pelos depoimentos dos entrevistados, fica-nos a ideia que os cuidadores
informais, através da sua experiéncia e vivéncia, interiorizaram as grandes linhas
programaticas e funcionais da Rede. Para os cuidadores auscultados, a Rede,
enquanto equipamento social, é constituida por “[...] pessoas especializadas e formadas”
(E3PN) que prestam essencialmente cuidados de satde, “[...] com profissionalismo”
(E1PR) dirigidos ao acompanhamento de “[...] doentes terminais” (E3PN) e a “[...]
recuperagio” (E6PR) em situagdes clinicas menos complexas. A Rede é assim
apercebida como “[...] um centro de recuperagio tempordrio.” (E1PR), através do qual os
idosos eventualmente ganham “[...] autonomia nalgumas tarefas [...]” basicas da vida
didria. Porque, na sua maioria, as situagdes de dependéncia tém subjacentes quadros
clinicos de “morbilidade grave”, os cuidadores identificam a Rede como um servigo
de satde intermédio, “de ponte”, fazendo “[...] a ligacdo do Hospital a um Lar ou a casa
do doente.” (E10PR). Finalmente, os cuidadores evocam que a Rede, “E uma grande
resposta aos familiares, que tem os seus idosos dependentes em casa, que nio conseguem dar
resposta por trabalharem, por terem poucos recursos economicos, e por andarem
completamente exaustos [...]”. (E6PR).

As percepcoes dos cuidadores sobre o que significa a Rede podem assim ser
condensadas na seguinte simula: a Rede é uma unidade de prestacdo de cuidados,
sendo um servico de acompanhamento técnico especializado e qualificado dirigido a

recuperacao do idoso dependente e que da continuidade aos servigos hospitalares,
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mas também é uma resposta social alargada, dirigida ao idoso dependente e a sua

familia e em especial ao cuidador principal.

Apesar da Rede estar expressamente direccionada para a requalificacdo da
prestacdo de cuidados pelo cuidador informal (UMCCI, 2007), os cuidadores
principais continuam a afirmar que, mesmo ap6s a integragdo do idoso na Rede, uma
das maiores dificuldades sentidas no acto de cuidar é precisamente a auséncia de
conhecimentos técnicos e de informagdo em geral. Esta falta de conhecimentos e
informacdo ndo resulta de um desinteresse generalizado dos cuidadores, pois sao
varios os entrevistados que reconhecem a importancia do acompanhamento técnico
enquanto meio privilegiado de transmissdo de informacdo e de atribuicdo de
competéncias necessarias para o bom desempenho da sua fungdo de cuidar,
induzindo-se portanto que a Rede nao se encontra a desempenhar satisfatoriamente
a funcdo de transmissdo de conhecimentos e atribuicdo de competéncias, sendo essa

funcdo sobretudo relegada para o médico de familia.

A leitura transversal dos testemunhos, revela que a varidvel essencial na
interpretacdo das alteragdes na vivéncia dos cuidadores, resultantes da integracao do
idoso dependente na Rede é o “tempo”... o tempo para trabalhar, “[...] ja consigo
trabalhar [...]” (E2PR), j& “[...] consigo cumprir o hordrio [...]” (E1PR), o tempo para
actividades educativas, desportivas e de lazer, “Deixei de frequentar as aulas nocturnas
durante estes quatro anos para fazer o 12° ano, e agora jd retomei. Também vou retomar a
piscina.” (E1PR), o tempo para o relacionamento com os outros, familiares, vizinhos e
amigos, o “[...] tempo para falar com as vizinhas e ir aos meus passeios de vez em quando.”
(E7PR). Aqui ndo estd apenas em causa o tempo fisico, mas também a
disponibilidade emocional e cognitiva para todas as actividades que enformam
relevantemente o quotidiano dos individuos cuidadores, sendo esta disponibilidade
essencial para a producdo de “tempo de qualidade” para a familia, “Posso estar mais
tempo com os meus filhos, [...] ter mais tempo para o meu marido.” (E6PR), ter “[...] um

namorado [...]” (E8PR), resultando daqui uma maior estabilidade do relacionamento
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familiar, “Jd ndo me chateio com os meus irmaos [...]. Eu e o meu companheiro também ndo
nos zangamos [...]” (E2PR).

Mas, acima de tudo, com a integracdo do idoso na Rede, o cuidador ficou com
mais “tempo para descansar”. E com mais e melhor descanso, os cuidadores
evidenciam sentimentos de calma, alivio, tranquilidade, estabilidade e confianga. Em
suma, uma reducdo assinaldvel na sua sobrecarga subjectiva, visivel nomeadamente
na redugao do stress percepcionado pelo cuidador “Jd ando mais calma, menos ansiosa
[...]” (E8PR), e em sentimentos de liberdade, “Deixei de estar limitada, retomei a minha
liberdade, voltou-se ao ritmo de vida normal e que tanto aprecio.” (E6PR).

Basicamente, a discussdo anterior, releva que, em termos de resposta social
dirigida a familia e ao cuidador, o que é sobremaneira evidente é que a Rede produz
“externalidades” positivas de suprema importdncia, ao reduzir a sobrecarga
objectiva, e, por essa via, a sobrecarga subjectiva do cuidador principal, porque
substitui, de forma profissional e competente, pelos menos temporariamente, o

cuidador na prestagdo de cuidados.

A apreciacdo que os cuidadores fazem da Rede, é de um modo geral, satisfatoria,
pois que na maioria dos casos a Rede correspondeu as necessidades sentidas. A
cimentar esta opinido geral, muitos cuidadores quando inquiridos sobre eventuais
alteracoes da Rede, simplesmente afirmam a manutencdo da Rede tal como estd,
“Agora sei que tem uma excelente qualidade. Nao proponho qualquer alteragdo, o servigo que
vi a ser prestado ndo hd melhor a fazer.” (E3PN).

Todavia, quando questionados sobre se a Rede correspondeu ou nao as suas
expectativas, a maioria dos entrevistados respondeu que nao tinha formulado
quaisquer expectativas, e, aqueles que tinham formulado expectativas responderam
de forma assaz dispersa (vide Tabela 13). O que muito provavelmente contribuiu
significativamente para estes resultados tdo dispares entre a satisfacdo das
necessidades e a concretizagdo das expectativas foi uma marcada falta de
conhecimento prévio sobre a Rede, de tal forma que parece nao ter havido nenhuma
transmissdao de informacdo, nomeadamente pelas entidades que procederam a

“referenciacdo a Rede”, antes da integracdo do idoso, sobre o conceito,
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funcionamento e objectivos da Rede, dai a auséncia de expectativas. Mas, a posteriori,
pelo convivio com a Rede, o cuidador foi-se apercebendo do seu funcionamento, do
seu efeito colateral de substituicao no acto de cuidar, e do apoio e cuidados paliativos

e/ou de recuperagao providenciados ao idoso.

Tal como ja se evidenciou anteriormente, a Rede encontra-se vocacionada para a
recuperacao dos idosos dependentes e para a promocdo da sua autonomia, sendo
este objectivo-funcdo um dos aspectos positivos inventariados pelos cuidadores. “[...]
em casa por muito que queiramos acompanhar um doente destes, como a minha mde, é muito
dificil. No caso da minha mae que ndo tinha equilibrio nenhum, ndo conseguiamos cuidar
dela. No fim de vir da Rede de Cuidados Continuados, ai sim, comegou a sentar-se e a
colaborar connosco. [...] Teve uma evolugio muito boa. Todo esse acompanhamento por
profissionais foi muito bom. Em termos de recuperagio é cinco estrelas.” (E12PN).
Efectivamente, em alguns casos, e dependendo da gravidade da doenca
diagnosticada, a Rede é encarada como um factor substantivo para a superagao das
manifestacoes de dependéncia e de infelicidade do idoso doente, “E muito importante,
porque a minha mde jd ri, e ji anda, e isto diz tudo.” (E2PR), “Fui notando sempre evolugio
na minha mae, pelo que tenho a certeza que a Rede € importante na superagio da situagio de
dependeéncia.” (E12PR). Mas na maioria dos casos, a funcdo paliativa, por vezes tao
esquecida nos meandros médico-clinicos, encontra na Rede uma nova afirmagao e
importancia. Efectivamente, na maioria dos testemunhos sobre os impactos da Rede
na situacao de doenca e dependéncia do idoso, a expressdo mais recorrente é a
minoracdo do sofrimento; assim, a Rede “Torna muito mais suave o sofrimento das
pessoas [...]” (E1PR) e “[...] minimiza a situagio de dependeéncia [...]” (E11PR), assumindo-
se de “[...] capital importincia.” (E13PN) para o doente e seus familiares.

Em termos de funcionamento, os entrevistados focam como aspectos muito
positivos a existéncia de técnicos e cuidados especializados, individualizados e
diversificados, nomeadamente nas dareas da fisiatria, fisioterapia, psicologia,
enfermagem e assisténcia social, a simpatia e dedicacdo dos funcionarios, e as
instalagdes acolhedoras dos equipamentos sociais onde é desenvolvida a Rede. Por

vezes o discurso em relagdo a estes aspectos de funcionamento da Rede é categérico
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e entusiasmado. Ficam aqui alguns exemplos: “Os cuidados individualizados, médico,
enfermeiro e assistente social extremamente cuidadosos e a fisioterapia didria. Foi apoiada por
duas fisiatras por dia. Faziam-lhe exercicios de manhd e a tarde. Nao a deixavam ficar na
cama, sentavam-na no sofd e obrigavam-na a utilizar um andarilho e a dar alguns passos.”
(E12R); “Achei engracado e muito bom porque eles perquntam como eles se sentem. [...] Um
dia fui ver a minha sogra e estava uma funciondria deitada na cama a contar-lhe uma
histéria, parecia que estava numa creche. Aquilo é muito bonito, elas estdo sempre aos
beijinhos a ela.” (E1PR); “As condicoes de alojamento sdo fabulosas, ainda ndo tinha visto
igual. Quartos enormes com duas camas. Todos os utentes tém oxigénio canalizado
individualizado, uma casa de banho enorme, armdrios enormes para roupa. E um hotel de 10
estrelas. Ainda ndo tinha visto assim.” (E13PN), Todavia, neste panorama quase idilico,
levanta-se uma voz discordante, cujo depoimento aqui transcrevemos:

“Para mim é um despejo de velhos onde se vdo buscar alguns lucros. Serve para

aquelas familias que ndo conseguem cuidar das suas familias por virios motivos.

Nao sei se é assim tdo importante. [...]”Ndo tive uma boa experiéncia. [...] Na

situagdo da minha mde ndo vi a importincia da Rede. Quando sabiam que eu ia
visitar a minha mae, ela estava bem cuidada. Mas quando ndo sabiam, eu

i

encontrava-a “sujita”.” [...]"Ndo vi melhoras na minha mde, ela precisava de
fazer fisioterapia e ndo lhe fizeram. Depois arrependi-me de a ter mudado para a
Rede.” (E10PR)

Este testemunho é na verdade uma declaracdo bastante forte, que aclara a
percepcao pejorativa, enraizada no senso comum mas muitas vezes correcta, sobre a
institucionalizagdo do idoso, revendo-se aqui a supremacia do lucro sobre a
qualidade e o valor humano do servigo prestado, a impessoalidade do tratamento e
o desinteresse pelos utentes. Existe um aparente paradoxo naquele depoimento, ao
afirmar que a Rede “Serve para aquelas familias que ndo conseguem cuidar das suas
familias por varios motivos.”, mas de seguida a importancia da Rede é negada pela
entrevistada, o que talvez resulte do facto da entrevistada ter uma expectativa
superior em relacdo a Rede que foi nitidamente gorada, e por isso termina dizendo
“Depois arrependi-me de a ter mudado para a Rede.” Ora, decerto que existem diferencas
na qualidade dos varios equipamentos sociais que formam a Rede e decerto a ma
experiéncia da entrevistada ndo é generalizavel, nomeadamente, tendo em conta os

restantes testemunhos; todavia, estas consideraces negativas pdem em evidéncia
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que, sendo a Rede uma resposta social inovadora, assumindo-se “[...] como um
sistema orientado para a satisfagio do utente, composto por servicos e mecanismos
perfeitamente integrados e articulados que cuidam dos utentes ao longo do tempo.”
(Augusto, 2002, p. 58), entao deve, normativamente, superar os problemas sentidos
noutras respostas sociais formais a velhice e a dependéncia ja com alguma tradicao

Nno nosso pais.

A Rede é necessaria mas ainda é insuficiente, ndo em termos de funcionalidade
perante o utente integrado, mas antes em termos de cobertura da populagao idosa
fragilizada. Num artigo do Jornal de Noticias, de 3 de Setembro de 2008, intitulado
“Rede de Cuidados Continuados: Fragilidade do idoso é a causa maioritdria para admissio”
Ana Girao, médica responséavel pela implementacao da RNCCI, evidenciava que
apesar da Rede ter, a data, cumprido a meta em niimero de atendimentos, falha nas
respostas de caracter social, entendidas como situagdes de idosos fragilizados que
vivem s6s. Nesse artigo diz-se ainda que “A Rede teve uma evolugio inequivoca - 0s
dados de 2008, a que o N teve acesso, apontam jd para uma cobertura nacional de 58%, com
8807 utentes tratados.” Portanto depreende-se que apesar do esfor¢o constatado de
alargamento da Rede, ainda ha um longo caminho a percorrer. A necessidade de
mais vagas na Rede é ainda mais premente se considerarmos a natureza dos
cuidados prestados, a evolucdo demogréfica e a vontade politica de
desinstitucionalizacao que é a forca motriz de muito do que nos dltimos anos se tem
feito em Portugal em matéria de politica social. Primeiro, os idosos nao sdo
“tratados” na Rede como sdo tratados os doentes nos Hospitais de Agudos, mas sim,
por definicdo, devem ser acompanhados continuadamente, o que significa que em
principio a libertacdo de vagas na Rede pelo tratamento concludente das doencas
dos utentes deve ser de facto diminuta. Segundo, se “mais de metade das propostas de
admissdo dos utentes (52%) tem como motivo “a situagdo de fragilidade do idoso” - a idade
média dos utentes é de 72 anos”, entdo o nimero de propostas de admissao deve
aumentar estruturalmente por efeito da tendéncia de envelhecimento observada na
populacdo portuguesa. Terceiro, se a reforma das politicas de velhice tem na

desinstitucionalizacdo um elemento norteador, entdo significa que cada vez mais
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idosos passam a contar com as redes de suporte informal, familia e comunidade em
geral, aumentando o nimero de idosos com e sem familia que carecem do suporte
providenciado pela RNCCI.%0

Em consonancia, os entrevistados evidenciaram a necessidade de alargamento da
abrangéncia da Rede: aumento dos equipamento sociais, “[...] apenas que criassem
mais unidades. [...] Tenho esperanca que um dia quando for velhinha existam unidades deste
género para cuidar de mim [...]” (E11PR), aumento do quadro de pessoal, “Talvez
colocasse mais enfermeiros, porque cada enfermeiro tem de cuidar de 18 pessoas, [...] Também
precisam de apoio psicoldgico. Devia existir mais especialistas.” (E8PR), “Se eu mandasse,
colocava mais profissionais auxiliares com mais competéncia. [...] se pudesse alterar a Rede
colocava pessoas mais vocacionadas para o trabalho, nesta drea do cuidar da higiene e da
comida.” (E10PR), alargamento do periodo de estadia, “Gostava que o periodo de
internamento fosse superior, [...] penso que ela [idosa] necessita desta recuperagio por mais
tempo, para poder ser autonoma.” (E2PR), e maior frequéncia de reintegracdo de cada
utente, “A tnica coisa que eu mudava era deixar que pessoas como a minha mulher
pudessem voltar mais vezes seguidas.” (E4PN), “Se pudesse alterar, permitiria que as
familias pudessem recorrer mais vezes a Rede sem ter de esperar muito tempo.” (E6PR).

Em suma, podemos concluir da percepcao dos familiares entrevistados que a
RNCCI, enquanto resposta inovadora assume uma crucial importancia no

acompanhamento dos idosos dependentes e suas familias.

8 A este respeito é ainda elucidativo um artigo também de imprensa, intitulado “Falta de rede de cuidados
remete doentes mentais para lares” (Jornal Publico, 7 de Agosto de 2009), sobre a actual reforma da salde
mental em Portugal. Nesse artigo pode ler-se o seguinte “A pedra-de-toque da reforma da salde mental é a
reducdo ao minimo dos internamentos, privilegiando o tratamento do doente na comunidade. Na base deste
edificio estard a criacdo, diversas vezes anunciada pelo Governo, de unidades de cuidados continuados para
doente mentais — um projecto com um horizonte até 2016, mas que devia ter arrancado ja em 2008. [...] O
problema é que ainda nao saiu do papel, [...]”. Implicando que a reducdo da taxa de internamento dos doentes
mentais estd a levar a sua transferéncia para lares, que na opinido de alguns entrevistados nesse artigo nao
apresentam as devidas condi¢des para acolher esses doentes. Em suma, a diminuicdo dos internamentos, neste
caso de doentes do foro mental, sem aumento paralelo da rede formal de suporte ao doente, a familia e a
comunidade € desinstitucionalizacdo apressada com repercussdes perniciosas sobre os utentes efectivos e
potenciais.
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Conclusao

O desenvolvimento social, tecnolégico, econémico e médico ocorrido nas tltimas
décadas nos paises centrais e semi-periféricos resultou no envelhecimento da
populacdo, que se extravasa em ramificagdes politicas, sociais e culturais
incontorndveis, onde se coloca em causa os proprios processos e instituicdes de
producdo e reproducdo social. O envelhecimento demogréfico, que em muitos casos,
implica, a médio e longo prazo, uma diminui¢do da populagao, tem obrigado nao s6
a reflexao sobre o envelhecimento como dindmica demogréfica e, consequentemente,
social, mas também da velhice enquanto etapa constitutiva do ciclo vital do
individuo.

O envelhecimento é hoje considerado como algo que percorre toda a
dimensionalidade do individuo, sendo assim um processo biolégico, psicolégico e
social. Todos aqueles, cujo ciclo vital ndo é cerceado de forma precoce, por doenca ou
acidente, chegam inevitavelmente, pelo decorrer inexordvel da sua idade, a uma
etapa denominada na linguagem comum de 3* idade. Apesar deste processo de
envelhecimento ser distinto de individuo para individuo, “ser idoso” , e mais
pejorativamente “ser velho”, é, cultural e socialmente, algo negativo, comummente
conotado com inactividade e improdutividade. Esta ideia de que o idoso onera as
familias, as geragdes existentes e vindouras, e a sociedade em geral, tem sido todavia
rebatida por varias correntes de pensamento, oriundas das areas da sociologia,
gerontologia e psicologia. Sdo disso bastante expressivas as teses de “envelhecimento
bem sucedido” e “envelhecimento produtivo”.

Neste contexto, a maxima popular de que “velhos sio os trapos” ganha novas
propriedades. Todavia, esta perspectiva do envelhecimento individual, inserida num
novo movimento social de valorizagdo da populacdo mais idosa, pressupde,
necessariamente, a existéncia de condicdes fisicas, psicologicas e cognitivas bésicas
para que o individuo idoso possa contribuir activa e edificantemente para a
sociedade. Ora, decerto que essas condi¢des ndo estdo reunidas naquela franja da

populacdo idosa em situacdo de dependéncia; se bem que aquelas teses, ndo sendo
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directamente aplicaveis ao individuo dependente, podem, contudo, contribuir, numa
accdo preventiva e profilactica, para a reducdo dos casos de dependéncia e

minorac¢ao das suas manifestagdes.

Através da auscultagdo de familiares cuidadores principais de idosos (idade igual
ou superior a 65 anos) em situagdo de dependéncia, residentes no concelho de Soure,
que estejam integrados, ou que tenham estado integrados no ano de 2008, na RNCCI,
procurou-se ao longo deste trabalho responder a seguinte questao: “De que modo a
Rede Nacional de Cuidados Integrados contribui, na percepcdo do cuidador
principal, para a minimizacdo ou superacdo das implicacdes, pessoais e familiares,
decorrentes de uma situagdo de dependéncia inesperada de um dos familiares

idosos?”

As principais conclusdes a retirar do nosso estudo quanto as tematicas da
dependéncia, familia cuidadora e cuidador principal sdo as seguintes:

(1) A dependéncia grave dos idosos é o resultado da vulnerabilidade ao declinio
médico, fisico e psicologico, acentuada e afirmada pela senescéncia e pela
morbilidade grave, manifestando-se pela existéncia dum défice funcional profundo
que resulta na incapacidade de realizacdo das actividades basicas da vida diéria,
apenas colmatada pela ajuda continuada, cabal e fundamental de terceiros.

(2) O processo de reajustamento psicolégico da familia a doenca e
consequentemente a dependéncia do seu membro idoso diverge consoante a familia,
mas no entanto comporta um estado confluente caracterizado pela acomodagao e
aceitacdo. Esta dindmica é o processo emocional que resulta nas condigdes
imprescindiveis para uma atenta e continuada prestagao de cuidados pela familia ao
idoso, sem que essa fungado implique uma elevada sobrecarga subjectiva.

(3) Perante o aparecimento de uma situacao de dependéncia, a familia tende,
quando existe essa possibilidade, a reorganizar-se em varios modelos funcionais de
partilha de tarefas domésticas, reclamando outros elementos familiares para o
desempenho de fungdes que antes eram exercidas usualmente pelo elemento

feminino, visando assim a reducdo da sobrecarga da mulher. Esses modelos mais
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democraticos de realizacdo das tarefas domésticos sdo usualmente replicados na
prestagao de cuidados ao idoso dependente.

(4) A dependéncia, a coabitagdo com o idoso e o consequente aumento de
responsabilidades e tarefas dos membros familiares, podem ter efeitos diversos
sobre o relacionamento familiar. No quadro dos casos analisados, os efeitos
negativos ocorrem quando a familia ja apresentava previamente sintomas de familia
“ndo saudavel”. Assim, a dependéncia ndo ¢é necessariamente o elemento
despoletador, mas pode intensificar um mal-estar que ja se encontrava presente na
familia.

(5) O stress financeiro das familias cuidadoras de idosos dependentes esta
inversamente relacionado, primeiro, com o rendimento do idoso dependente, e, em
segundo, com o rendimento per capita da familia, incluindo esta o agregado familiar
do cuidador principal e o idoso dependente. Esta ordenagao decorre naturalmente
do facto do rendimento do idoso ser utilizado em primeiro lugar para suprir as
despesas que lhe sdo directamente atribuidas pelo cuidador principal, que assim
assume também o papel de gestor das suas financas pessoais. Foram a este nivel
inventariadas trés situacdes: (a) Na melhor das situagdes o cuidador principal nao
sente os impactos financeiros da dependéncia, pois o rendimento do idoso é
suficiente para cobrir as suas despesas e esse rendimento ndo era afecto
anteriormente a familia do cuidador, (b) numa situacdo intermédia encontram-se
outros cuidadores que, apesar de sentirem no seu orcamento o efeito das despesas
com o idoso, pois o seu rendimento nao é suficiente, esse efeito ndo é severamente
limitativo, e (c) numa situacdo problematica estao as familias com baixos recursos
econdmicos e logisticos, onde o orcamento conjunto, do agregado familiar do
cuidador e do idoso dependente, ndo é suficiente para cobrir as despesas conjuntas,
quer porque ja anteriormente existia uma situacdo de caréncia econémica, quer
porque essa caréncia se afirma com as despesas suplementares do idoso.

(6) A maior ou menor capacidade da familia em desempenhar a funcdo
protectora advém da sua “sanidade comunicavel”, adaptabilidade e resiliéncia,

sendo esta entendida como a capacidade da familia resistir e ultrapassar as

163



Conclusdo

adversidades. E assim a reflectividade negativa da situacdo de dependéncia sobre a
familia depende em tultima anélise dessas suas caracteristicas.

(7) Na base da prestagdo de cuidados por parte do cuidador principal encontram-
se varias motivacdes: (a) Obrigacao, tendo inerente aquilo que é cultural e
socialmente espectdvel duma pessoa com um vinculo de afinidade préximo com o
idoso e sobretudo se é do género feminino; (b) retribuicdo pelas dadivas anteriores
do ascendente agora dependente e (c) bem-estar, enquadrado por sentimentos de
afecto, carinho, solidariedade, amor e empatia. Estas motivagdes sdo no entanto
conceitos-percepgoes polissémicos, que se interpenetram e se complementam.

(8) A actividade de cuidar tem sobre o cuidador reflexos que sao apercebidos de
forma distinta. Estas diferentes percepcdes obviamente que derivam da
personalidade e da motivacdo do cuidador, mas também dependem de outros
factores, como sejam os recursos funcionais, afectivos e econémicos da familia, a
sobrecarga objectiva do cuidador e o grau de dependéncia do idoso.

(9) Os sentimentos que envolvem a prestacio de cuidados sdo por vezes
positivos, nomeadamente quando o cuidador se vale de “altruismo e empatia”.
Relevando-se aqui a valorizagdo pessoal e a dedicacao, que resulta da consciéncia da
essencialidade dos cuidados prestados por pessoas significativas para o bem-estar do
idoso mas também da comparacdo com “outras situacoes” de prestacdo de cuidados.
A acentuar a possibilidade duma percepcdo positiva do acto de cuidar, muitos
cuidadores evidenciam a manutencdo duma “boa relacio” ou mesmo uma melhoria
do ambiente relacional quer com o idoso quer com os restantes membros familiares.

(10) Apesar da perseveranga, e da possibilidade de repercussdes relacionais
positivas do acto de cuidar, por vezes alguns cuidadores evidenciam uma
reflectividade negativa no acto de cuidar, destacando-se aqui a solidao, a coarctacao
e a impoténcia, e denotando-se nos seus discursos sentimentos de tristeza, desanimo,
angustia, ansiedade e desespero.

(11) O surgimento da dependéncia grave, transforma a prestacdo de cuidados no
seio da familia numa actividade que carece dum esfor¢o continuo ao nivel fisico,

emocional e cognitivo, produzindo efeitos adversos na vida do cuidador principal,
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implicando a implosdo do seu espaco de socializagado, a reducdo da participacao no
mercado de trabalho, e acarretando consequéncias negativas em termos de sadade .

(12) Os impactos negativos sobre as relagdes sociais, as actividades profissionais e
outras actividades pessoais, a que se associam percepcOes negativas do acto de
cuidar, tém por base o constrangimento do tempo quotidiano do cuidador, sendo
aquele uma das principais dificuldades percepcionadas pelos cuidadores.

(13) O suporte familiar é um dos mecanismos, sendo o mais importante, que
mitiga os impactos do stress fisico, social e emocional a que o cuidador esta sujeito. O
suporte familiar ao cuidador pode, nomeadamente, implicar uma democratizagao
das tarefas domeésticas e da prestacdo de cuidados, resultando na reducdo da
sobrecarga objectiva do cuidador. Por vezes, o cuidador procura muitas vezes na sua
familia alargada, sendo esta entendida como o conjunto de individuos com vinculos
familiares substantivos, o conforto e reconhecimento pelo seu acto de cuidar.

(14) Além da falta de suporte familiar e constrangimento temporal, os cuidadores
identificaram ainda como factor que pode colocar em causa a boa prossecugao da
prestacao de cuidados a falta de conhecimento e informagao.

(15) Os depoimentos dos cuidadores evidenciam que a prestacdo de cuidados
produz uma sobrecarga objectiva em termos de satde, fisica e mental, decorrente do
desgaste fisico e psiquico; mas também uma sobrecarga subjectiva, psicolégica e
emocional. Defendemos aqui a tese que a andlise e a plena compreensao dos
impactos na saide do cuidador pode beneficiar duma visao mais holistica. Quer-se
com isto dizer que a prestacao de cuidados deve ser encarada como um factor
potenciador do desequilibrio psicossomatico do cuidador, e como tal as terapéuticas
dirigidas ao cuidador devem ter quer uma dimensdo médica mas também uma

dimensao psicolégica.

A tendéncia politica actual de responsabilizacdo progressiva da sociedade civil
em detrimento da responsabilizagdo dos poderes publicos (Pimentel, 2001), tem
criado novos tipos de solidariedade comunitédria enquadrados pelo Estado (Portugal,
2006). E no contexto conceptual de uma tentativa de colocar em andamento um
programa de “Welfare-Mix” que a RNCCI deve ser entendida; beneficiando a sua

implementacdo no nosso pais de uma Sociedade-Providéncia que sempre contribuiu
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activamente para suprir as limitagdes e auséncias de cobertura providencial por parte
do Estado.

A RNCCI ¢é entendida pelos cuidadores principais como uma unidade de
prestacdo de cuidados, sendo um servigo de acompanhamento técnico especializado
e qualificado dirigido a recuperacdao do idoso dependente e que da continuidade aos
servicos hospitalares, mas também é uma resposta social alargada, dirigida ao idoso
dependente e a sua familia e em especial ao cuidador principal.

Apesar da Rede estar expressamente direccionada para a requalificagdo da
prestacdo de cuidados pelo cuidador informal, esta funcdo da Rede nado é sentida
pelos cuidadores principais que continuam a afirmar que, mesmo apds a integracdo
do idoso na Rede, uma das maiores dificuldades sentidas no acto de cuidar é
precisamente a auséncia de conhecimentos técnicos e de informacdo geral.
Basicamente, em termos de resposta social dirigida a familia e ao cuidador, o que é
sobremaneira evidente é que a Rede produz “externalidades” positivas de suprema
importancia, ao reduzir a sobrecarga objectiva, e, por essa via, a sobrecarga
subjectiva do cuidador principal, porque substitui, de forma profissional e
competente, pelo menos temporariamente, o cuidador na prestagdo de cuidados.
Assim, defende-se aqui a tese de que a Rede funciona como suporte da rede de

suporte informal.

A apreciacdo que os cuidadores fazem da Rede, é de um modo geral, satisfatoria,
pois que na maioria dos casos a Rede correspondeu as necessidades sentidas. Mais
especificamente, os cuidadores evidenciam o papel positivo da Rede na recuperacao
e promogdo da autonomia dos idosos dependentes mas também a sua funcao
paliativa. Em termos de funcionamento, os entrevistados focam como aspectos muito
positivos a existéncia de técnicos e cuidados especializados, individualizados e
diversificados, a simpatia e a dedicagdo dos funcionarios, e as instalagdes
acolhedoras dos equipamentos sociais

A Rede é necesséria, encontra-se a operar de uma forma satisfatéria mas ainda é
insuficiente. A intensificagdo do investimento sdcio-politico na Rede parece-nos

crucial, até porque devido a natureza dos cuidados prestados, ao envelhecimento da

166



Conclusdo

N

populacdo portuguesa e a tendéncia de desinstitucionalizacdo das politicas de
velhice em Portugal, torna-se premente um aumento das vagas da Rede e uma maior
taxa de cobertura, nomeadamente através de um aumento do numero de
equipamentos sociais onde a Rede é desenvolvida, um aumento do quadro de
pessoal, um alargamento do periodo de estada, e uma maior frequéncia de

reintegracdo de cada utente.
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Anexo 1

Decreto-Lei n.° 101/2006 de 6 de Junho

3856

DIARIO DA REPUBLICA — I SERIE-A

N2 109 — 6 de Junho de 2006

de infra-estruturas informiticas, de telecomunicagoes,
de servigos de consultoria e de apoio ao desenvolvimento
e operacionalizacio dos virios sistemas de informacao
a instalar.

A transversalidade e dimensio destes projectos tor-
nam os procedimentos de adjudicacao mais complexos
e, portanto, mais MOrosos, uma vez que estio virios
organismos envolvidos, cada um com as suas espe-
cificidades.

Em 2005, apenas foi possivel agilizar uma pequena
parte das experiéncias piloto que concretizam a imple-
mentagao progressiva da rede nacional de cuidados con-
tinuados, por forcga das datas de aprovacao e publicacao
do Decreto-Lei n.® 213/2005, de 9 de Dezembro, cujo
regime urge alargar agora i actividade da Coordenacao
Nacional para a Satde das Pessoas Idosas e dos Cida-
daos em Situagao de Dependéncia.

Neste contexto, torna-se conveniente adoptar, até
final do ano econdmico de 2006, um regime de con-
tratagdo de empreitadas de obras publicas e de aquisicao
de bens e servigos que combine a celeridade procedi-
mental exigida pela concretizagdo dos referidos projec-
tos com a defesa dos interesses do Estado e a rigorosa
transparéncia nos gastos.

Este regime especial, ja adoptado noutras situagoes,
ird permitir o cumprimento dos objectivos calendari-
zados destas iniciativas estruturantes que terdo de estar
cumpridos no final de 2006.

Assim:

Nos termos da alinea a) do n.” 1 do artigo 198.° da
Constituigdo, o Governo decreta o seguinte:

Artigo tinico
Regime excepeional ¢ transitorio

A contratagdo de empreitadas de obras piblicas e
a aquisigdo ou locagao, sob qualquer regime, de bens
e servigos destinados ao desenvolvimento das experién-
cias piloto em execucdo e cumprimento dos objectivos
da Coordenacao Nacional para a Sadde das Pessoas
Idosas e Cidaddos em Situacio de Dependéncia, criada
pelo despacho n.® 23 035/2005 (2.2 série), de 17 de Outu-
bro, do Ministro da Satde, publicado no Didrio da Repii-
blica, 2.* série, n.° 214, de 8 de Novembro de 2005,
que funciona junto do Alto Comissariado para a Sadde,
criado pelo Decreto Regulamentar n.® 7/2005, de 10 de
Aposto, cuja estimativa de custo global por contrato,
nio considerando o I'VA, seja inferior aos limiares pre-
vistos para aplicagio das directivas comunitirias sobre
contratagdo pablica podem realizar-se, durante o pre-
sente ano econdmico, com recurso aos procedimentos
por negociagao, consulta prévia ou ajuste directo.

Visto e aprovado em Conselho de Ministros de 6 de
Abril de 2006. —José Sdcrates Carvalho Pinto de

Sousa — Fermnando Teixeira dos Santos — Anténio Fer-
nando Corveta de Campos.

Promulgado em 19 de Maio de 2006.
Publique-se.

O Presidente da Repdablica, AniBal CAavaco SILVA.

Referendado em 22 de Maio de 2006.

O Primeiro-Ministro, José Sécrates Carvalho Pinio de
Sousa.

Decreto-Lei n.° 101/2006
de & de Junho

O efeito cumulativo da diminuicio da mortalidade
e da natalidade tem-se traduzido, em Portugal, no pro-
gressivo envelhecimento da populagio. O aumento da
esperanca média de vida, que se tem verificado em para-
lelo, espelha a melhoria do nivel de satide dos Por-
tugueses nos Gltimos 40 anos.

Apesar de tal sucesso, verificam-se caréncias ao nivel
dos cuidados de longa duracio e paliativos, decorrentes
do aumento da prevaléncia de pessoas com doengas cro-
nicas incapacitantes. Estio, assim, a surgir novas neces-
sidades de satide e sociais, que requerem respostas novas
e diversificadas que venham a satisfazer o incremento
esperado da procura por parte de pessoas idosas com
dependéncia funcional, de doentes com patelogia cri-
nica maltipla e de pessoas com doenga incuravel em
estado avangado e em fase final de vida.

Tais respostas devem ser ajustadas aos diferentes gru-
pos de pessoas em situacao de dependéncia e aos dife-
rentes momentos e circunstancias da propria evolucio
das doencas e situagdes sociais e, simultaneamente, faci-
litadoras da autonomia ¢ da participagdo dos destina-
tarios e do reforgo das capacidades e competéncias das
familias para lidar com essas situagoes, nomeadamente
no que concerne i conciliagio das obrigacoes da vida
profissional com o acompanhamento familiar.

Promover a funcionalidade, prevenindo, reduzindo e
adiando as incapacidades, constitui uma das politicas
sociais que mais pode contribuir para a qualidade de
vida e para a consolidagao de uma sociedade mais justa
e solidaria.

Neste dmbito, o Programa do XVII Governo Cons-
titucional define como meta a instauracdo de politicas
de sadde, integradas no Plano Nacional de Sadde, e
de politicas de seguranca social que permitam: desen-
volver accoes mais proximas das pessoas em situacao
de dependéncia: investir no desenvelvimento de cuida-
dos de longa duracao, promovendo a distribuiciao equi-
tativa das respostas a nivel territorial; qualificar e huma-
nizar a prestacio de cuidados; potenciar os recursos
locais, criando servigos comunitiarios de proximidade,
€ ajustar ou criar respostas adequadas a diversidade que
caracteriza o envelhecimento individual e as alteragoes
de funcionalidade.

A prossecugio de tal desiderato pressupde a insti-
tuigdo de um modelo de intervencdo integrado e ou
articulado da satide e da seguranga social, de natureza
preventiva, recuperadora e paliativa, envolvendo a par-
ticipacao e colaboracio de diversos parceiros sociais,
a sociedade civil e o Estado como principal incentivador.
Tal modelo tem de situar-se como um novo nivel inter-
médio de cuidados de sadde e de apoio social, entre
os de base comunitiria e os de internamento hospitalar.

Neste contexto, pretende-se dinamizar a implemen-
tacdo de unidades e equipas de cuidados, financeira-
mente sustentdveis, dirigidos as pessoas em situagao de
dependéncia, com base numa tipologia de respostas ade-
quadas, assentes em parcerias piblicas, sociais e pri-
vadas, visando contribuir para a melhoria do acesso do
cidaddo com perda de funcionalidade ou em situacao
de risco de a perder, através da prestacdo de cuidados
técnica ¢ humanamente adequados. Estas unidades e
equipas devem assentar numa rede de respostas de cui-
dados continuados integrados em interligagdo com as
redes nacionais de sadde e de seguranga social.
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Porque a concretizagio de tal objectivo implica a
devida ponderacio das solugoes mais ajustadas a actual
realidade, foi, pela Resolucao do Conselho de Ministros
n.® 842005, de 27 de Abril, criada, na dependéncia do
Ministério da SatGde, a Comissdo para o Desenvolvi-
mento dos Cuidados de Satde as Pessoas Idosas e as
Pessoas em Situacdo de Dependéncia, com a incum-
béncia de propor um modelo de intervencio em matéria
de cuidados continuados integrados destinados a pessoas
em situagdo de dependéncia.

Foram ouvidos, a titulo facultativo, a Ordem dos
Médicos, a Ordem dos Enfermeiros, a Federa¢io Nacio-
nal dos Médicos, a Federagao Nacional de Sindicatos
de Enfermeiros, o Sindicato Independente dos Médicos,
o Sindicato dos Fisioterapeutas Portugueses ¢ a Uniao
das Misericordias Portuguesas.

Foram ouvidas a Comissdo Nacional de Proteccio
de Dados e a Associagao Nacional de Municipios
Portugueses.

Assim:

No desenvolvimento do regime juridico estabelecido
pela Lei n.® 48/90, de 24 de Aposto, e nos termos das
alineas a) e ¢) do n.® 1 do artigo 195.% da Constituicao,
o Governo decreta o seguinte:

CAPITULO I

Disposicoes gerais

Artigo 1.0
Ohjecto ¢ dambito de aplicacio

1—E criada, pelo presente decreto-lei, a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados, no
dmbito dos Ministérios da Sadde e do Trabalho e da
Solidariedade Social, adiante designada por Rede.

2— O presente decreto-lei aplica-se as entidades
integradas na Rede.

Artigo 2.2
Composicio da Rede

1— A Rede ¢ constituida por unidades e equipas
de cuidados continuados de satde, e ou apoio social,
e de cuidados e acgbes paliativas, com origem nos ser-
vigos comunitdrios de proximidade, abrangendo os hos-
pitais, os centros de satide, os servigos distritais e locais
da seguranca social, a Rede Soliddria e as autarquias
locais.

2— A Rede organiza-se em dois niveis territoriais
de operacionalizacdo, regional e local.

Artigo 3.°
Definicies
Para efeitos do presente decrete-lei, entende-se por:

a) «Cuidados continuados integrados» o conjunto
de intervengoes sequenciais de satide e ou de
apoio social, decorrente de avaliacdo conjunta,
centrado na recuperacao global entendida como
o processo terapéutico e de apoio social, activo
¢ continuo, que visa promover a autonomia
melhorando a funcionalidade da pessoa em
situacio de dependéncia, através da sua rea-
bilitagao, readaptacio e reinsercio familiar e
social;

b)

c)

d)

e)

£)

)

]

D

m)

n)

«Cuidados paliativos» os cuidados activos, coor-
denados e globais, prestados por unidades e
equipas especificas, em internamento ou no
domicilio, a doentes em situacio de sofrimento
decorrente de doenca severa e ou incurdvel em
fase avancada e rapidamente progressiva, com
o principal objective de promover o seu bem-
-estar e qualidade de vida;

«Acgdes paliativas» as medidas terapéuticas sem
intuito curativo que visam minorar, em inter-
namento ou no domicilio, as repercussoes nega-
tivas da doenga sobre o bem-estar global do
doente, nomeadamente em situagio de doenca
irreversivel ou crénica progressiva;
«Continuidade dos cuidados» a sequenciali-
dade, no tempo e nos sistemas de saide e de
seguranca social, das intervengdes integradas de
satde e de apoio social;

«Integragdo de cuidados» a conjugacido das
intervencoes de satide e de apoio social, assente
numa avaliagio e planeamento de intervencao
conjuntos;

«Multidisciplinaridade» a complementaridade
de actuagdo entre diferentes especialidades
profissionais;

«Interdisciplinaridade» a definicdo e assuncao
de objectivos comuns, orientadores das actua-
¢oes, entre os profissionais da equipa de pres-
tacio de cuidados:

«Dependéncia» a situagio em que se encontra
a pessoa que, por falta ou perda de autonomia
fisica, psiquica ou intelectual, resultante ou
agravada por doenga crénica, deméncia orgé-
nica, sequelas pods-traumdticas, deficiéncia,
doenca severa e ou incurdvel em fase avancada,
auséncia ou escassez de apoio familiar ou de
oulra natureza, nao consegue, por si so, realizar
as actividades da vida didria;

«Funcionalidade» a capacidade que uma pessoa
possui, em cada momento, para realizar tarefas
de subsisténcia, para se relacionar com o meio
envolvente e para participar socialmente;
«Doenga cronica» a doenca de curso prolon-
gado, com evolugao gradual dos sintomas e com
aspectos multidimensionais, potencialmente
incapacitante, que afecta, de forma prolongada,
as fungdes psicoldgica, fisioldgica ou anatémica,
com limitagdes acentuadas nas possibilidades de
resposta a tratamento curativo, mas com even-
tual potencial de correccdo ou compensacgiao e
que se repercute de forma acentuadamente
negativa no contexto social da pessca por ela
afectada;

«Processo individual de cuidados continuados»
o conjunto de informacao respeitante a pessoa
em situagdo de dependéncia que recebe cuida-
dos continuados integrados;

«Plano individual de intervenc¢io» o conjunto
dos objectivos a atingir face as necessidades
identificadas e das intervencdes dai decorrentes,
visando a recuperagao global ou a manutencao,
tanto nos aspectos clinicos como sociais;
«Servico comunitdrio de proximidade» a estru-
tura funcional criada através de parceria formal
entre institui¢oes locais de satde, de seguranca
social e outras comunitarias para colaboracao
na prestacao de cuidados continuados integra-
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dos, constituido pelas unidades de sadde fami-
liar, ou, enquanto estas ndo existirem, pelo pra-
prio centro de satide, pelos servicos locais de
seguranca social, pelas autarquias locais e por
outros servigos piblicos, sociais e privados de
apoio comunitdrio que a ele queiram aderir;
o) «Domicilio» a residéncia particular, o estabe-
lecimento ou a instituicdo onde habitualmente
reside a pessoa em situacio de dependéncia.

Artigo 4.7
Ohjectivos

1 — Constitui objectivo geral da Rede a prestacio
de cuidados continuados integrados a pessoas que, inde-
pendentemente da idade, se encontrem em situagio de
dependéncia.

2 — Constituem objectivos especificos da Rede:

a) A melhoria das condigcdes de vida e de bem-estar
das pessoas em situacao de dependéncia, atraveés
da prestacao de cuidados continuados de satde
e ou de apoio social:

b) A manutencio das pessoas com perda de fun-
cionalidade ou em risco de a perder, no domi-
cilio, sempre que mediante o apoio domicilidrio
possam ser garantidos os cuidados terapguticos
e 0 apoio social necessdrios & provisdo e manu-
ten¢do de conforto e qualidade de vida:

¢) O apoio, o acompanhamento e o internamento
tecnicamente adequados a respectiva situacio;

d) A melhoria continua da qualidade na prestacio
de cuidados continuados de saide e de apoio
social,

e) O apoio aos familiares ou prestadores informais,
na respectiva qualificacio e na prestagio dos
cuidados;

) A articulacao e coordenagio em rede dos cui-
dados em diferentes servigos, sectores e niveis
de diferenciacio;

g) A prevengdo de lacunas em servicos e equipa-
mentos, pela progressiva cobertura a nivel
nacienal, das necessidades das pessoas em situa-
cao de dependéncia em matéria de cuidados
continuados integrados e de cuidados paliativos.

Artigo 5.°
Cuidados continuados integrados

1 — Os cuidados continuados integrados incluem-se
no Servige Nacional de Sadde e no sistema de seguranga
social, assentam nos paradigmas da recuperagio global
e da manutencio, entendidos como o processo activo
e continuo, por periodo que se prolonga para além do
necessdrio para tratamento da fase aguda da doenca
ou da intervencio preventiva, e compreendem:

a) A reabilitacdo, a readaptacio e a reintegracio
social,

b) A provisio e manutengio de conforto e qua-
lidade de vida, mesmo em situagdes irrecu-
perdveis.

2 — A prestacio de cuidados paliativos centra-se no
alivio do sofrimento das pessoas, na provisao de conforto
e qualidade de vida e no apoio as familias, segundo
os niveis de diferenciacio consignados no Programa

Macional de Cuidados Paliativos, do Plano Nacional de
Satide.

CAPITULOII

Principios e direitos

Artigo 6.7
Principios

A Rede baseia-se no respeito pelos seguintes prin-
cipios:

a) Prestacdo individualizada e humanizada de cui-
dados;

b) Continuidade dos cuidados entre os diferentes
servigos, sectores e niveis de diferenciacio,
mediante a articulacio e coordenacdo em rede;

¢) Equidade no acesso ¢ mobilidade entre os dife-
rentes tipos de unidades e equipas da Rede:

d) Proximidade da prestacio dos cuidados, através
da potenciacio de servicos comunitirios de
proximidade:

e) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na
prestacio dos cuidados;

£ Avaliaclo integral das necessidades da pessoa
em situacido de dependéncia e definicio perid-
dica de objectivos de funcionalidade e auto-
nomia;

g) Promocio, recuperacao continua ou manuten-
¢ao da funcionalidade ¢ da autonomia;

h) Participacio das pessoas em situacao de depen-
déncia, e dos seus familiares ou representante
legal, na elaboracdo do plano individual de
intervencao e no encaminhamento para as umni-
dades e equipas da Rede:

) Participacio e co-responsabilizacao da familia
e dos cuidadores principais na prestacio dos

cuidados;
Jj) Eficiéncia e qualidade na prestacio dos cui-
dados.
Artigo 7.
Direitos

A Rede assenta na garantia do direito da pessoa em
situacio de dependéncia:
a) A dignidade;
b) A preservacio da identidade:
¢) A privacidade:
d) Ainformagao;
¢) Andao discriminagao;
5 Aintegridade fisica e moral;
£) Ao exercicio da cidadania;
h) Ao consentimento informado das intervencoes
efectuadas.

CAPITULO III

Modelo e coordenacio da Rede

Artigo 8.2
Maodelo de intervengio

A Rede baseia-se num modelo de intervencio inte-
grada e articulada que prevé diferentes tipos de unidades
€ equipas para a prestacao de cuidados de sadde e ou
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de apeoio social e assenta nas seguintes bases de
funcionamento:

a) Intercepcio com os diferentes niveis de cuida-
dos do sistema de sadde e articulacio prioritdria
com 0s diversos servicos e equipamentos do sis-
tema de seguranca social:

b) Articulacao em rede garantindo a flexibilidade
e sequencialidade na utilizacdo das unidades e
equipas de cuidados:

c¢) Coordenacdo entre os diferentes sectores e
recursos locais;
d) Organizacio mediante modelos de gestao que

garantam uma prestacao de cuidados efectivos,
eficazes e oportunos visando a satisfacio das
pessoas e que favorecam a optimizacdo dos
recursos locais;

e) Intervencio baseada no plano individual de cui-
dados e no cumprimento de objectivos.

Artigo 9.2
Coordenacio da Rede

1— A coordenacdo da Rede processa-se a nivel
nacional. sem prejuizo da coordenagio operativa, regio-
nal e local.

2— A coordenacio da Rede a nivel nacional ¢ defi-
nida, em termos de constituicdo e competéncias, por
despacho conjunto dos Ministros do Trabalho e da Soli-
dariedade Social e da Sadde.

3 — A coordenacio da Rede a nivel regional ¢ asse-
gurada por cinco equipas constituidas, respectivamente,
por representantes de cada administracio regional de
satide e dos centros distritais de seguranga social, nos
termos a definir por despacho conjunto dos Ministros
do Trabalho e da Solidariedade Social e da Sadde.

4 — A coordenacao da Rede aos niveis nacional e
regional deve promover a articulagio com o0s parceiros
que integram a Rede, bem como com outras entidades
que considerem pertinentes para o exercicio das suas
competéncias.

5 — A coordenacio da Rede a nivel local é assegurada
por uma ou mais equipas, em principio de dmbito con-
celhio, podendo, designadamente nos concelhos de Lis-
boa, Porto e Coimbra, coincidir com uma freguesia ou
agrupamento de freguesias.

6 — As equipas coordenadoras locais sdo constituidas
por representantes da administracio regional de sadde
e da seguranca social, devendo integrar, no minimao,
um médico, um enfermeiro, um assistente social e, facul-
tativamente, um representante da autarquia local.

Artigo 10.°
Competéncias a nivel regional

As equipas coordenadoras regionais articulam com
a coordenacdo aos niveis nacional e local e asseguram
o planeamento, a gestdo, o controlo e a avaliacio da
Rede. competindo-lhes, designadamente:

a) Elaborar proposta de planeamento das respos-
las necessdrias e propor a nivel central os planos
de ac¢ldo anuais para o desenvolvimento da
Rede e a sua adequacdo periddica as neces-
sidades;

b) Orientar e consolidar os planos orcamentados
de acclo anuais e respectivos relatdrios de exe-
cucdo e submeté-los 4 coordenacido nacional;

c) Promover formacio especifica e permanente
dos diversos profissionais envolvidos na pres-
tagao dos cuidados continuados integrados;

d) Promover a celebracio de contratos para imple-
mentac¢ao e funcionamento das unidades e equi-
pas que se propdem integrar a Rede:

e) Acompanhar, avaliar e realizar o controlo de
resultados da execugdo dos contratos para a
prestacio de cuidados continuados, verificando
a conformidade das actividades prosseguidas
com as autorizadas no alvard de licenciamento
e em acordos de cooperacio;

£y Promover a avaliacdo da qualidade do funcio-
namento, dos processos e dos resultados das
unidades e equipas e propor as medidas cor-
rectivas consideradas convenientes para o bom
funcionamento das mesmas;

g) Garantir a articulacio com e entre 0s grupos
coordenadores locais;

h) Alimentar o sistema de informacio que suporta
a gestdo da Rede;

i) Promover a divulgacio da informacio adequada
a populacdo sobre a natureza, nimero e loca-
lizacdo das unidades e equipas da Rede.

Artigo 11.°
Competéncias a nivel local

A(s) equipa(s) coordenadora(s) local(ais) articula(m)
com a coordenacio a nivel regional, assegura(m) o
acompanhamento e a avaliagio da Rede a nivel local,
bem como a articulagio e coordenagdo dos recursos
e actividades, no seu dmbito de referéncia, competin-
do-lhes, designadamente:

a) Identificar as necessidades e propor & coorde-
nacido regional accdes para a cobertura das
MEesmas;

b) Consolidar os planos or¢amentados de accao
anuais, elaborar os respectivos relatorios de exe-
cugao e submeté-los & coordenacdo regional.

c) Divulgar informacio actualizada a populacio
sobre a natureza, nimero e localizacio das uni-
dades e equipas da Rede;

d) Apoiar e acompanhar o cumprimento dos con-
tratos e a utilizagdo dos recursos das unidades
e equipas da Rede:

e) Promover o estabelecimento de parcerias para
a prestacio de cuidados continuados no respec-
tivo servigo comunitario de proximidade;

) Promover o processo de admissio ou readmis-
sdo nas unidades e equipas da Rede:

£) Alimentar o sistema de informacio que suporta
a gestao da Rede.

CAPITULO IV
Tipologia da Rede

Artigo 12.°
Tipos de servicos
1 — A prestacio de cuidados continuados integrados
¢ assegurada por:

a) Unidades de internamento;
b) Unidades de ambulatdrio;
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c) Equipas hospitalares;
d) Equipas domicilidrias.

2 — Constituem unidades de internamento as:

a) Unidades de convalescenga;,

b) Unidades de média duracio e reabilitagao:
c) Unidades de longa duraciao e manutencao:
d) Unidades de cuidados paliativos.

3 — Constitui unidade de ambulatdrio a unidade de
dia e de promog¢do da autonomia.
4 — Sao equipas hospitalares as:

a) Equipas de gestao de altas:
b) Equipas intra-hospitalares de suporte em cui-
dados paliativos.

5 — Sao equipas domicilidrias as:

a) Equipas de cuidados continuados integrados;
b) Equipas comunitirias de suporte em cuidados
paliativos.

SECCAO1

Unidade de convalescenga

Artigo 13.°
Caracterizacio

1— A unidade de convalescenca € uma unidade de
internamento, independente, integrada num hospital de
agudos ou noutra instituicio, se articulada com um hos-
pital de agudos, para prestar tratamento e supervisao
clinica, continuada e intensiva, e para cuidados clinicos
de reabilitagio, na sequéncia de internamento hospitalar
originado por situacao clinica aguda, recorréncia ou des-
compensagao de processo cronico.

2— A unidade de convalescenca tem por finalidade
a estabilizagao clinica e funcional, a avaliacao e a rea-
bilitagdo integral da pessoa com perda transitoria de
autonomia potencialmente recuperavel e que nao neces-
sita de cuidados hospitalares de agudos.

3 — A unidade de convalescenca destina-se a inter-
namentos com previsibilidade até 30 dias consecutivos
por cada admissao.

4 — A unidade de convalescenca pode coexistir simul-
taneamente com a unidade de media duracio e rea-
bilitagdo.

Artigo 14.°
Servigos

A unidade de convalescenca assegura, sob a direccao
de um médico, designadamente:

a) Cuidados médicos permanentes;

b) Cuidados de enfermagem permanentes;

c) Exames complementares de diagndstico, labo-
ratoriais e radioldgicos, proprios ou contra-
tados;

d) Prescricdo e administracio de fairmacos;

¢) Cuidados de fisioterapia;

) Apoio psicossocial;

£) Higiene, conforto e alimentagao;

h) Convivio e lazer.

SECCAOII
Unidade de média duracéo e reabilitagao

Artigo 15.7
Caracterizacio

1 — A unidade de média duracido e reabilitacio ¢
uma unidade de internamento, com espaco fisico pro-
prio, articulada com o hospital de agudos para a pres-
tacdo de cuidados clinicos, de reabilitacio e de apoio
psicossocial, por situagdo clinica decorrente de recupe-
ragio de um processo agude ou descompensacio de
processo patologico cronico, a pessoas com perda tran-
sitoria de autonomia potencialmente recuperdvel.

2 — A unidade de média duracio e reabilitacao tem
por finalidade a estabilizacao clinica, a avaliacido e a
reabilitacao integral da pessoa que se encontre na situa-
¢io prevista no nimero anterior.

3 — O periodo de internamento na unidade de média
duragao e reabilitacao tem uma previsibilidade superior
a 30 e inferior a 90 dias consecutivos, por cada admissao.

4 — A unidade de média duracio e reabilitacio pode
coexistir com a unidade de convalescenga ou com a uni-
dade de longa duracio.

5 — A unidade de média duracio e reabilitacio pode
diferenciar-se na prestagdo de cuidados clinicos, de rea-
bilitagdo e sociais a pessoas com patologias especificas.

Artigo 16.°
Servicos

A unidade de média duragao e reabilitaciao ¢ gerida
por um técnico da drea de satide ou da drea psicossocial
e assegura, designadamente:

a) Cuidados médicos didrios:

b) Cuidados de enfermagem permanentes;

¢) Cuidados de fisioterapia e de terapia ocupa-
cional;

d) Prescrigdo e administracio de firmacos;

e) Apoio psicossocial;

f) Higiene, conforto e alimentagao;

g) Convivio e lazer.

SECCAO 11

Unidade de longa duragao e manutengao

Artigo 17.°
Caracterizacio

1 — A unidade de longa duracdo e manutencio ¢
uma unidade de internamento, de caracter temporirio
ou permanente, com espaco fisico proprio, para prestar
apeio social e cuidados de satde de manutengio a pes-
soas com doengas ou processos crénicos, com diferentes
niveis de dependéncia e que nio retinam condigdes para
serem cuidadas no domicilio.

2 — A unidade de longa duracdo e manutencio tem
por finalidade proporcionar cuidados que previnam e
retardem o agravamento da situacido de dependéncia,
favorecendo o conforto e a qualidade de vida, por um
periodo de internamento superior a 90 dias consecutivos,

3 — A unidade de longa duragao e manutencao pode
proporcionar o internamento, por periodo inferior ao
previsto no ndmero anterior, em situagdes temporarias,
decorrentes de dificuldades de apoio familiar ou neces-
sidade de descanso do principal cuidador, até 90 dias
por ano.
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Artigo 18.°
Servicos

A unidade de longa duragdo e manutengio ¢ gerida
por um técnico da drea de satide ou da drea psicossocial
e assegura, designadamente:

a) Actividades de manutencdo e de estimulacdo;

b% Cuidados de enfermagem didrios;

Cuidados médicos;

ji Prescricao e administracio de firmacos;

¢) Apoio psicossocial:
Controlo fisiatrico periddico;

g) Cuidados de fisioterapia e de terapia ocupa-
cional;

hg Animacao socio-cultural;

i) Higiene, conforto e alimentagio;

i) ?{go_io no desempenho das actividades da vida

idria;

I} Apoio nas actividades instrumentais da vida

diaria.

SECCAO IV
Unidade de cuidados paliatives

Artigo 19.°
Caracterizacio

1— A unidade de cuidados paliativos ¢ uma unidade
de internamento, com espaco fisico préprio, preferen-
temente localizada num hospital, para acompanha-
mento, tratamento e supervisio clinica a doentes em
situacio clinica complexa e de sofrimento, decorrentes
de doenga severa e ou avangada, incurdvel e progressiva,
nos termos do consignado no Programa Nacional de
Cuidados Paliativos do Plano Nacional de Satide.

2 — Asunidades referidas no ndmero anterior podem
diferenciar-se segundo as diferentes patologias dos
doentes internados.

Artigo 20.°
Servigos

A unidade de cuidados paliativos ¢ gerida por um
médico e assegura, designadamente:

a) Cuidados médicos diarios;

bg Cuidados de enfermagem permanentes:

c) Exames complementares de diagndstico labo-
ratoriais e radiologicos, priprios ou contra-
tados;

d) Prescricdo e administracio de firmacos:

¢) Cuidados de fisioterapia;

Consulta, acompanhamento e avaliacio de doentes
internados em outros servigos ou unidades;

£) Acompanhamento e apoio psicossocial e espi-

ritual;

Actividades de manutencao:

Higiene, conforto e alimentacao;

Convivio e lazer.

S
il

SECCAO V

Unidade de dia e de promogao da autonomia
Artigo 21.°
Caracterizacio

1— A unidade de dia e de promocio da autonomia
¢ uma unidade para a prestacao de cuidados integrados

de suporte, de promogio de autonomia e apoio social,
em regime ambulatorio, a pessoas com diferentes niveis
de dependéncia que ndo relinam condicoes para serem
cuidadas no domicilio.

2 — A unidade de dia e de promocao da autonomia
deve articular-se com unidades da Rede ou com res-
postas sociais ja existentes, em termos a definir.

3 — A unidade de dia e de promocao da autonomia
funciona oito horas por dia, no minimo nos dias fteis.

Artigo 22.°
Servicos

A unidade de dia e de promogao da autonomia asse-
gura, designadamente:

a) Actividades de manutencgio e de estimulagao,
b) Cuidados médicos;

¢) Cuidados de enfermagem periddicos;

d) Controle fisiatrico periddico;

e) Apoio psicossocial:

) Animagio s6cio-cultural;

g) Alimentacio:

h) Higiene pessoal, quando necessdria.

SECCAO VI
Equipa de gestao de altas

Artigo 23.°
Caracterizacio

1 — A equipa de gestdo de altas ¢ uma equipa hos-
pitalar multidisciplinar para a preparacio e gestao de
altas hospitalares com outros servicos para os doentes
que requerem seguimento dos seus problemas de satde
e sociais, quer no domicilio quer em articulacdo com
as unidades de convalescenca e as unidades de média
duragio e reabilitagao existentes na drea de influéncia
hospitalar.

2— A equipa de gestdo de altas encontra-se sediada
em hospital de agudos e deve integrar, no minimo, um
médico, um enfermeiro e um assistente social.

Artigo 24.°
Servicos
A equipa de gestio de altas assegura, designada-
mente:

a) A articulagio com as equipas terapéuticas hos-
pitalares de agudos para a programacao de altas
hospitalares:

by A articulagio com as equipas coordenadoras
distritais e locais da Rede;

c¢) A articulagdo com as equipas prestadoras de
cuidados continuados integrados dos centros de
saide do seu dmbito de abrangéncia.

SECCAO VII
Equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos
Artigo 25.°
Caracterizacio

1 — A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos € uma equipa multidisciplinar do hospital de
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agudos com formagao em cuidados paliativos, devendo
ter espaco fisico proprio para a coordenacio das suas
actividades e deve integrar, no minimo, um médico, um
enfermeiro e um psicélogo.

2 — A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos tem por finalidade prestar aconselhamento
diferenciado em cuidados paliativos aos servigos do hos-
pital, podendo prestar cuidados directos e orientacio
do plano individual de intervengdo aos doentes inter-
nados em estado avancado ou terminal para os quais
seja solicitada a sua actuagao.

Artigo 26.°
Servigos

A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos assegura, designadamente:

a) Formacdo em cuidados paliativos dirigida s
equipas terapéuticas do hospital e aos profis-
sionais que prestam cuidados continuados;

b) Cuidados médicos e de enfermagem continuados;

¢) Tratamentos paliatives complexos;

d) Consulta e acompanhamento de doentes inter-
nados;

e) Assessoria aos profissionais dos servigos hos-
pitalares;

f) Cuidados de fisioterapia:

£) Apoio psico-emocional ao doente e familiares
e ou cuidadores, incluindo no periodo do luto.

SECCAOQ VIII
Equipa de cuidados continuados integrados

Artigo 27.2
Caracterizcio

1— A equipa de cuidados continuados integrados é
uma equipa multidisciplinar da responsabilidade dos cui-
dados de salde priméarios e das entidades de apoio social
para a prestagio de servigos domicilidrios, decorrentes
da avaliacdo integral, de cuidados médicos, de enfer-
magem, de reabilitacac e de apoio social, ou outros,
a pessoas em situagao de dependéncia funcional, doenga
terminal ou em processo de convalescenga, com rede
de suporte social, cuja situacdo ndo requer internamento
mas que nio podem deslocar-se de forma auténoma.

2 — A avaliacio integral referida no nimero anterior
¢ efectuada em articulagdo com o centro de saide e
a entidade que presta apoio social.

3— A equipa de cuidados continuados integrados
apoia-se nos recursos locais disponiveis, no dmbito de
cada centro de satde, conjugados com os servigos comu-
nitdrios, nomeadamente as autarquias locais.

Artigo 28.°
Servigos

A equipa de cuidados continuados integrados asse-
gura, designadamente:

a) Cuidados domicilidrios de enfermagem e médi-
cos de natureza preventiva, curativa, reabilita-
dora e acgoes paliativas, devendo as visitas dos
clinicos ser programadas e regulares e ter por
base as necessidades clinicas detectadas pela
equipa;

b) Cuidados de fisioterapia;

c) Apoio psicossocial e ocupacional envolvendo os
familiares e outros prestadores de cuidados,

d) Educacao para a satide aos doentes, familiares
e cuidadores;

e) Apoio na satisfacdo das necessidades bisicas;,

1) Apoio no desempenho das actividades da vida
diaria;

£) Apoio nas actividades instrumentais da vida
diaria;

h) Coordenagdo e gestio de casos com outros
recursos de satide e sociais.

SECCAO IX

Equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos

Artigo 29.°
Caracterizacio

1 — A equipa comunitiria de suporte em cuidados
paliativos € uma equipa multidisciplinar da responsa-
bilidade dos servigos de satde com formacio em cui-
dados paliativos e deve integrar, no minimo, um médico
€ um enfermeiro.

2— A equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos tem por finalidade prestar apoio e aconse-
Ihamento diferenciade em cuidados paliativos as equipas
de cuidados integrados e as unidades de média e de
longa duragdes e manutengao.

Artigo 30.°
Servicos

A equipa comunitaria de suporte em cuidados palia-
tivos assegura, sob a direccdo de um médico, desig-
nadamente:

a) A formacdo em cuidados paliativos dirigida éas
equipas de satide familiar do centro de satdide
€ aos profissionais que prestam cuidados con-
tinuados domiciliarios;

b) A avaliacdo integral do doente:

c) Os tratamentos ¢ intervencgoes paliativas a doen-
tes complexos;

d) A gestdao e controlo dos procedimentos de arti-
culacdo entre os recursos e os niveis de satide
e sociais,

e) A assessoria e apoio &s equipas de cuidados
continuados integrados;

f) A assessoria aos familiares e ou cuidadores.

CAPITULO V

Acesso a Rede, ingresso ¢ mohilidade

Artigo 31.°
Acesso a Rede

Sao destinatarios das unidades e equipas da Rede
as pessoas que se encontrem em alguma das seguintes
situagoes:

a) Dependéncia funcional transitdria decorrente
de processo de convalescenga ou outro:

b) Dependéncia funcional prolongada;

c) Idosas com critérios de fragilidade;
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d) Incapacidade grave, com forte impacte psicos-
social;,
e) Doenca severa, em fase avancada ou terminal.

Artigo 32.°
Ingresso na Rede

1— O ingresso na Rede € efectuado através de pro-
posta das equipas prestadoras de cuidados continuados
integrados ou das equipas de gestao de altas, na decor-
réncia de diagnostico da situagao de dependéncia.

2 — A admissdo nas unidades de convalescenca e nas
unidades de média duracao e reabilitagio ¢ solicitada,
preferencialmente, pela equipa de gestio de altas na
decorréncia de diagndstico da situacao de dependéncia
elaborado pela equipa que preparou a alta hospitalar.

3— A admissdo nas unidades de média duracio e
reabilitacio €, ainda. determinada pela equipa coorde-
nadora local.

4— A admissdo nas unidades de longa duragio e
manutengio e nas unidades de dia e de promog¢ao da
autonomia ¢ determinada pela equipa coordenadora
local, na decorréncia de diagnéstico de situagio de
dependéncia por elas efectuado.

5 — A admissao nas unidades de cuidados paliativos
e nas equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados
paliativos ¢ determinada por proposta médica.

6 — A admissio nas unidades de internamento
depende, ainda, da impossibilidade de prestaciao de cui-
dados no domicilio e da néo justificagio de internamento
em hospital de agudos.

T— A admissdo nas equipas de suporte em cuidados
paliativos € feita sob proposta, preferencialmente, das
equipas prestadoras de cuidados continuados integrados
dos centros de satide de abrangéncia ou das equipas
de gestdo de altas dos hospitais de referéncia da zona.

8 — A admissio nas equipas prestadoras de cuidados
continuados integrados ¢ feita sob proposta dos médicos
do centro de satde correspondente ou das equipas de
gestdo de altas dos hospitais de referéncia da zona.

9 — Quando se preveja a necessidade de cuidados
de apoio social, a proposta € determinada pelo respon-
savel social da equipa de coordenacao local da referida
area.

Artigo 33.°
Mobilidade na Rede

1— Esgotado o prazo de internamento fixado e nao
atingidos os objectivos terap&uticos, deve o responsavel
da unidade ou equipa da Rede preparar a alta, tendo
em vista o ingresso da pessoa na unidade ou equipa
da Rede mais adequada, com vista a atingir a melhoria
ou recuperacdo clinica, ganhos visiveis na autonomia
ou bem-estar e na qualidade da vida.

2— A preparacao da alta, a que se refere o nimero
anterior, deve ser iniciada com uma antecedéncia sufi-
ciente que permita a elaboracao de informacgao clinica
e social, que habilite a elaboragio do plano individual
de cuidados, bem como a sequencialidade da prestagao
de cuidados, aquando do ingresso noutra unidade ou
equipa da Rede.

3 — A preparacio da alta obriga que seja dado conhe-
cimento aos familiares, a instituicio de origem e ao
médico assistente da pessoa em situacio de depen-
déncia.

CAPITULO VI
Organizacao

Artigo 34.°
Organizacio

1 — As unidades da Rede sio criadas por despacho
conjunto dos Ministros do Trabalho e da Solidariedade
Social e da Sadde, mediante proposta da coordenacio
nacional da Rede, a partir da adaptacdo ou reconversao
de estruturas ja existentes, ou a criar, e vocacionadas
para dar resposta exclusiva a situacOes especificas de
dependéncia.

2 — As unidades e equipas da Rede devem articular
com as unidades de tratamento da dor criadas segundo
as normas do Programa Nacional de Luta contra a Dor,
do Plano Nacional de Satde.

3 — Em fungao das necessidades, e com vista i racio-
nalizagio e coordenacao dos recursos locais, as unidades
da Rede podem ser organizadas e combinadas de forma
mista, desde que assegurem 0S espagos, equipamentos
e outros recursos especificos de cada resposta, sem pre-
juizo da eficaz e eficiente prestacio continuada e inte-
grada de cuidados.

4 — As unidades da Rede, segundo as caracteristicas
e o volume de necessidades, podem diferenciar-se de
acordo com diferentes patolo%ias e organizar-se inter-
namente segundo os graus de dependéncia das pessoas.

Artigo 35.°

Instromentos de utilizacio comnm

1 — A gestdo da Rede assenta num sistema de infor-
magio a criar por diploma proprio.

2—E obrigatdria a existéncia, em cada unidade ou
servigo, de um processo individual de cuidados conti-
nuados da pessoa em situagio de dependéncia, do qual
deve constar:

a) O registo de admissao;

b) As informacoes de alta:

c¢) O diagnéstico das necessidades da pessoa em
situacao de dependéncia;

d) O plano individual de intervencio;

e) O registo de avaliagio semanal e eventual afe-
rigao do plano individual de intervencgio.

3 — O diagnostico da situagido de dependéncia cons-
titui 0 suporte da definicio dos planos individuais de
intervengao, obedecendo a um instrumento tnico de
avaliacio da dependéncia, a definir por despacho con-
junto dos Ministros do Trabalho e da Solidariedade
Social e da Satde, de aplicagio obrigatdria nas unidades
de média duragio e reabilitacio, nas unidades de longa
duragio e manutencao e nas unidades de dia e de pro-
mogcio da autonomia.

4 — Os instrumentos de utilizagio comum devem per-
mitir a gestdo uniforme dos diferentes niveis de coor-
denacio da Rede.

Artigo 36.°
Entidades promoteras e gestoras
1 — As entidades promotoras e gestoras das unidades
e equipas da Rede revestem uma das seguintes formas:

a) Entidades pablicas dotadas de autonomia admi-
nistrativa e financeira, com ou sem autonomia
patrimonial;
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b) Instituicoes particulares de solidariedade social
e equiparadas, ou que prossigam fins idénticos;

¢} Entidades privadas com fins lucrativos;

d) Centros de satde do Servico Nacional de Sadde.

2— O disposto no nimero anterior nao prejudica
a gestao de instituigdes do Servigo Nacional de Sadde,
no seu todo ou em parte, por outras entidades, piblicas
ou privadas, mediante contrato de gestdo ou em regime
de convencgao por grupos de profissionais, nos termos
do Estatuto do Servigo Nacional de Sadde, aprovado
pelo Decreto-Lei n.° 11/93, de 15 de Janeiro, e de acordo
com o disposto no Decreto-Lei n.® 185/2002, de 20 de

Agosto.
Artigo 37.2
Obrigacies das entidades promotoras e gestoras

Constituem obrigagoes das entidades previstas no
artigo anterior, perante as administragdes regionais de
saide e os centros distritais de seguranca social, as cons-
tantes do modelo de contratualizacio a aprovar e, ainda,
designadamente:

a) Prestar os cuidados e servigos definidos nos con-
tratos para implementacao e funcionamento das
unidades e equipas da Rede;

b) Facultar, as equipas coordenadoras da Rede,
o acesso a todas as instalagdes das unidades e
equipas, bem como as informacoes indispensa-
vels & avaliacio e fiscalizacio do seu funcio-
namento;

c) Remeter & equipa coordenadora regional da
Rede os mapas das pessoas em situagio de
dependéncia de forma anenimizada, por tipo-
logia de resposta, o quadro de recursos humanos
existentes nas unidades e equipas e 0 respectivo
regulamento interno, para aprovagio, até
30 dias antes da sua entrada em vigor:

d) Comunicar & coordenacao regional da Rede,
com uma antecedéncia minima de 90 dias, a
cessagao de actividade das unidades e equipas,
sem prejuizo do tempo necessdrio ao encami-
nhamento e colocacio das pessoas em situagao
de dependéncia.

CAPITULO VII

Qualidade e avaliacao

Artigo 38.°
Promocio ¢ garantia da qualidade

Os modelos de promogao e gestdo da qualidade para
aplicacao obrigatoria em cada uma das unidades e equi-
pas da Rede sdo fixados por despacho conjunto dos
Ministros da Satide e do Trabalho e da Solidariedade
Social.

Artigo 39.7
Avaliacio

As unidades e equipas da Rede estdo sujeitas a um
processo periodico de avaliagdo que integra a auto-
-avaliacdo anual e a avaliagdo externa, da iniciativa da
coordenagio regional, nos termos a regulamentar por
portaria do(s) ministro(s) competente(s) em razao da
matéria.

CAPITULO VIII

Recursos humanos

Artigo 40.°
Recursos humanos

1 — A politica de recursos humanos para as unidades
e equipas da Rede rege-se por padroes de qualidade,
consubstanciada através de formacao inicial e continua.

2 — A prestagio de cuidados paliativos obriga a for-
magio especifica.

3 — A prestacio de cuidados nas unidades e equipas
da Rede ¢ garantida por equipas multidisciplinares com
dotagies adequadas i garantia de uma prestagio de
cuidados seguros e de qualidade nos termos a regu-
lamentar.

4 — As unidades e equipas da Rede podem, ainda,
contar com a colaboracao de voluntarios devidamente
seleccionados, formados e enquadrados como presta-
dores de cuidados informais.

CAPITULO IX

Instalagées e funcionamento

Artigo 41.°
Condicies de instalagao

As condigdes e requisitos de construgao e seguranga
das instalagbes e das pessoas relativas a acessos, cir-
culagdo, instalaghes técnicas e equipamentos e trata-
mento de residuos das unidades da Rede, bem como
os relativos & construgdo de raiz ¢ 4 remodelacio e
adaptagao dos edificios, sdo objecto de regulamentacao
por portaria do(s) ministro(s) competente(s) em razao
da matéria.

Artigo 42.°

Condicgies de funcio namen to

As condigdes e requisitos de funcionamento das uni-
dades e equipas da Rede sao objecto de regulamentacao
por portaria do(s) ministro(s) competente(s) em razao
da matéria.

CAPITULO X
Fiscalizacao ¢ licenciamento
Artigo 43.0
Fiscalizacio e licenciamento

O regime de fiscalizacdo e licenciamento ¢ estabe-
lecido em diploma préprio.

Artigo 44.°
Publicidade dos actos

1 — Compete as administragoes regionais de satde
e aos centros distritais de seguranca social promover
a publicagdo, nos drgaos da imprensa de maior expansao
na localidade da sede da unidade ou equipa da Rede,
dos seguintes actos:

a) Concessao, suspensio, substitui¢io, cessagio ou
caducidade do alvara:

b) Decisdo do encerramento da unidade ou fim
da actividade da equipa.

10
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2— Em caso de encerramento de uma unidade ou
fim de actividade de uma equipa, devem as adminis-
tracoes regionais de satide e os centros distritais de segu-
ranga social promover a afixacao de aviso, na porta prin-
cipal de acesso & unidade ou & sede da equipa, que
se mantém durante 30 dias, indicando a unidade ou
equipa substitutiva.

Artigo 45.°
Adaptacio dos estabelecimentos ¢ servicos existentes

As unidades de apoio integrado criadas no dmbito
do despacho conjunto n.” 407/98, de 15 de Maio, bem
como outros estabelecimentos e servigos idénticos que
se encontrem em funcionamento & data da entrada em
vigor do presente decreto-lei, ainda que detentores de
alvard, serdo progressivamente objecto de reconversio
mediante prioridades estabelecidas, assegurando a con-
tinuidade da prestacio de cuidados ja existente.

CAPITULO X1

Financiamento da Rede

Artigo 46.°
Financiamento

O financiamento das unidades e equipas da Rede
depende das condigoes de funcionamento das respostas,
obedece ao principio da diversificacio das fontes de
financiamento e da adequacdo selectiva mediante
modelo de financiamento préprio, a aprovar por portaria
dos Ministros de Estado e das Financas, do Trabalho
e da Solidariedade Social e da Sadde.

Artigo 47.°
Muodelo de financiamento

1 — Os encargos decorrentes do funcionamento das
respostas da Rede sdo repartidos pelos sectores da satde
e da seguranca social em funcdo da tipologia dos cui-
dados prestados, nos seguintes termos:

a) As unidades de convalescenca e de paliativos,
as equipas de gestdo de altas e as intra-hos-
pitalares de suporte em cuidados paliativos e
as equipas domicilidrias de suporte em cuidados
paliativos sdo integralmente da responsabili-
dade do Ministério da Sadde;

b) As unidades de média duracio e reabilitacao
e de longa duracao e manuteng¢do, as unidades
de dia e as equipas prestadoras de cuidados con-
tinuados integrados sdo da responsabilidade dos
dois sectores em funcao da natureza dos cui-
dados prestados;

¢) Ofinanciamento de cada tipo de servicos € espe-
cifico, com pregos adequados e revistos perio-
dicamente, nos termos a regulamentar, para
assegurar a sustentabilidade e a prestacio de
cuidados de qualidade.

2 — O financiamento das diferentes unidades e equi-
pas da Rede deve ser diferenciado através de um centro
de custo proprio para cada tipo de servigo.

3 — Os encargos com a prestacio das unidades e equi-
pas de cuidados continuados de sadde fazem parte inte-
grante dos orcamentos das respectivas administragoes
regionais de sadde ¢ os encargos com a prestacio do

apoio social dos orcamentos dos respectivos organismos
do Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social.

4 — A utilizacdo das unidades de internamento de
média duracao e reabilitacao e longa duracio e manu-
tengdo e das unidades de dia e de promocio da auto-
nomia e equipas de cuidados continuados da Rede €
comparticipada pela pessoa em situacio de dependéncia
em funcio do seu rendimento ou do seu agregado
familiar.

CAPITULO XII

Disposicoes transitorias e finais

Artigo 48.°
Aplicagiio progressiva

1 — A Rede € implementada progressivamente e con-
cretiza-se, no primeiro ano da entrada em vigor do pre-
sente decreto-lei, através de experiéncias piloto.

2 — A identificacido e a caracterizacao das unidades
que integram a Rede sdo definidas por despacho con-
junto dos Ministros do Trabalho e da Solidariedade
Social e da Sadde.

Artigo 49.2

Morma transitoria

O despacho conjunte n.® 407/98, de 15 de Maio, man-
ém-se em vigor no que se refere is respostas dirigidas
as pessoas com doenga do foro mental ou psiquiétrico
e, iransitoriamente, no que respeita as unidades de apoio
integrado e domicilidrio integrado, até a sua substituicao
nos termos do artigo anterior.

Artigo 50.°
Norma revogatoria
Sao revogados:

a) A Resolucio do Conselho de Ministros n.® 59/2002,
de 22 de Margo:
b) O Decreto-Lei n.® 281/2003, de 8 de Novembro.

Artigo 51.°
Entrada em vigor

O presente decreto-lei entra em vigor no dia seguinte
ao da sua publicacao.

Visto e aprovado em Conselho de Ministros de 16
de Marco de 2006. —José Socrares Carvalho Pinto de
Sousa — Fernando Teixeira dos Santos — José Antonio
Fonseca Vieira da Silva — Anténio Fermando Correia de

Campos.
Promulgado em 22 de Maio de 2006.
Publique-se.

O Presidente da Repdblica, AniBar Cavaco SILVA.

Referendado em 24 de Maio de 2006.

O Primeiro-Ministro, José Socrates Carvalho Pinto de
Sousa.
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Anexo 11

PROTOCOLO DE INVESTIGACAO

Os impactos da dependéncia

O contributo e a importancia da Rede Nacional de Cuidados
Integrados no apoio e acompanhamento das familias com
idosos dependentes na dptica do cuidador principal

Julho de 2009
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I Introducao

1.1 Enquadramento do tema

O envelhecimento da populagdo ao nivel mundial é hoje uma realidade que ndao se
pode ignorar. Na sociedade portuguesa, este fendmeno também se tem vindo a
acentuar ao longo das ultimas décadas, sendo visivel pela leitura da pirdmide etaria
da populacao, o chamado duplo envelhecimento, ou seja um aumento da populacdo
idosa e uma diminuicdo da populagao jovem.

Apesar da situacdo de dependéncia poder surgir em qualquer fase do ciclo vital,
com o avancar da idade a existéncia de situagdes de doenga com dependéncia
decorrente é maior. Também, e tendo por base a revisao da literatura, constata-se que
a existéncia de situacdes de idosos dependentes, com necessidade de apoio de outra
pessoa para realizar determinadas tarefas bésicas e instrumentais de vida diaria, tem
gerado alteracOes sociais, politicas e econémicas significativas, implicando maiores
custos médico-sociais, necessidade crescente de cuidados de longa duracdo pela rede
de suporte familiar e comunitéria, e consequentes repercussdes no contexto familiar,
nomeadamente na familia.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), criada pelos
Ministérios da Satide e Seguranga Social (Decreto-Lei 101/2006), surge no sentido de
oferecer respostas ajustadas aos diferentes grupos de pessoas em situacdo de
dependéncia, aos diferentes momentos e circunstdncias da evolugdo das suas
doencas, centrado na recuperacdo global e de manutencdo entendidos como o
processo terapéutico e de apoio social, activo e continuo, bem como as diversas
situagdes sociais de modo ainda a facilitar a autonomia e reforcar as capacidades e
competéncias das familias para lidar com estas situagoes.

Deste modo, no dmbito deste mestrado propusemo-nos trabalhar a temética da
dependéncia no idoso, no sentido de compreender os principais impactos na
dindmica familiar, em especial na vida do cuidador informal principal e o papel da
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na minimiza¢do ou superagao

desses impactos, através da auscultagdo do cuidador informal principal.
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1.2 Justificacao do estudo

Com o presente estudo pretende-se contribuir para a compreensao da importancia
da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, enquanto uma resposta
social integrada e inovadora, as situagdes de dependéncia na terceira idade,
apresentando e analisando os impactos percepcionados da Rede na familia e em

especial nos cuidadores principais.

IT Objectivos do Estudo

2.1 Objectivos Gerais

Compreender os impactos da doenga e da dependéncia de um dos membros da
familia nas dindmicas e vivéncias familiares; Compreender os limites e as
repercussoes positivas sobre o cuidador, e, compreender a percepgao dos cuidadores

principais face ao apoio prestado pela RNCCI.

2.2 Objectivos Especificos

Compreender de que modo a situagdo de dependéncia de um dos membros da
familia afectou as rotinas didrias dos restantes membros; compreender os processos
de redistribuicdo de tarefas no seio da familia; analisar os processos negociais
inerentes a partilha de tarefas e hierarquizacdo global das responsabilidades
familiares; identificar os principais sentimentos aquando o aparecimento da
dependéncia no seio familiar; compreender a percepcdao do cuidador sobre a relagao
entre a dependéncia e o conceito envelhecimento; compreender e identificar as
principais alteragdes na vida familiar, pessoal, laboral e econémica do cuidador;
identificar os principais obstaculos identificados pelo cuidador; analisar os
limites/fragilidades, identificados pelo cuidador, em relacdo a si proprio e a familia,
na prestagdo de apoio e acompanhamento ao idoso dependente; analisar a opinido do
cuidador sobre as potencialidades do cuidado informal prestado pelas familias a um
dos membros dependentes; compreender, na perspectiva do cuidador, de que modo a
integracdo do membros dependente na RNCCI, alterou a sua dindmica familiar;

analisar os tipos de apoio prestado pela RNCCI a familia; identificar os tipos de apoio

mais valorizadas ao nivel da RNCCI; percepcionar a importancia reconhecida a
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RNCCI; compreender como é reconhecida a RNCCI na estrutura integrante da rede
formal de apoio aos idosos dependentes e suas familias; analisar as percepcdes sobre
as potencialidades da RNCCI e as percepgdes sobre os aspectos a alterar no ambito da

RNCCI.

2.3 Hipoteses

1- A situacdo de doenga com decorrente dependéncia origina impactos negativos
ao nivel funcional e emocional no seio da familia confrontada com o problema.

2- A situagdo de doenga com decorrente dependéncia, origina impactos negativos
na vida do cuidador principal.

3- A RNCCI constitui-se como um mecanismo, de reconhecido valor,
providenciando apoio na minimizagdo e superacdo dos impactos negativos

resultantes do aparecimento da dependéncia
III Material e métodos

3.1 Tipo de estudo

O presente estudo é de cariz qualitativo, predominantemente exploratoério,
descritivo e interpretativo, assenta nos principios estruturantes do paradigma

compreensivo/interpretativo e caracterizado por uma abordagem fenomenolégica.

3.2 Populacao Alvo

A populagdo alvo sdo os familiares cuidadores principais de idosos (idade igual
ou superior a 65 anos), em situacdo de dependéncia e que estejam integrados, ou que
tenham estado integrados na RNCCI no ano de 2008 e sejam residentes no concelho

de Soure.

3.3 Tipo e técnica de amostragem e dimensao da amostra
Foi utilizada a técnica de amostragem nao probabilistica, com recurso a técnica

“bola de neve”. A amostra contemplou 13 cuidadores informais.
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3.4 Duracao e periodo do estudo
O estudo teve a duracao de 10 meses. Teve o inicio em Setembro de 2008 e o

términos em Julho de 2009.

3.5 Recolha de dados

Foi utilizada a entrevista em profundidade e adoptada uma abordagem semi-
estruturada. Foi utilizado um guido construido a priori, estruturado em grandes eixos

e problematicas.

3.6 Tratamento dos dados
Foi utilizada a analise de contetido descritiva e interpretativa com a construgao de
tipologias e andlises tematicas, através da construcdo de uma matriz composta por

dimensdes, sub-dimensdes, tipologias, frequéncia e unidades de texto.

IV Questoes éticas

A ética, do grego “ethiké” ou do latim “ethica”, como area do saber, delimita um
campo de investigacdo sobre o que é bem no agir do Homem, o que é um
comportamento correcto e um incorrecto (enciclopédia publico, 2004). Para Lima e
Pacheco (2006, p. 130) a ética é o ramo da filosofia que se debruga sobre as decisdes
relativas as accOes certas e erradas. Com o intuito de obter uma filosofia moral
dignificante, o Homem tenta reger o seu comportamento por principios éticos que se
constituem enquanto directrizes que servem de guias ao comportamento. Assim, a
ética “é o conjunto de permissdes e de interdicdes que tém um enorme valor na vida
dos individuos e em que estes se inspiram para guiar a sua conduta [...] significa a
avaliagdo critica e a reconstituicdo dos conjuntos de preceitos e de leis que regem os
julgamentos, as acgdes e as atitudes no contexto de uma teoria no ambito da
moralidade”. (Fortin, Brisson & Wakulczyk, 2003, p. 114)

E com base nas normas orientadoras da sociedade para a distincio dos
comportamentos humanos enquanto qualitativamente bons ou maus e de um sistema

de valores que julgam os efeitos desses comportamentos como bons ou maus que é
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elaborada esta teoria da moralidade. “A necessidade de se conformar com a ética diz
respeito a cada um dos grupos da sociedade, nos quais os cientistas estdo incluidos”
(Fortin et al., 2003, p. 114).

Os principios éticos sdo usualmente ditados sob trés axiomas, elucidados no
relatério de Belmont:! beneficéncia, visa evitar ou minimizar os riscos ou danos
desnecessarios, conciliando os bons resultados para a Humanidade em geral e para os
participantes em particular; respeito, implica a proteccdo pela autonomia e o respeito
pelo direito de escolha das pessoas, preocupando-se com o seu bem-estar; e, justica,
visa a distribuicdo equitativa dos custos e beneficios pelas pessoas e pelos grupos,
exigindo a utilizagdo de procedimentos razoaveis de forma justa e ndo exploratoéria.

Sieber (1992) expande estes trés principios basicos do relatério de Belmont em seis
normas de conduta cientifica:

1- Validade do projecto de investigagdo: a investigagdo valida origina resultados
correctos e cientificamente aceitaveis, assim deve incorporar a teoria e os métodos
relevantes, tendo em consideracao os resultados de estudos anteriores.

2- Competéncia do investigador: o investigador deve ser capaz de encontrar
formas adequadas de envolver os participantes e deve realizar uma pesquisa com
sucesso, respeitando as pessoas e a si proprio.

3- Identificacdo das consequéncias: deve ser efectuada uma avaliacdo dos
eventuais riscos e beneficios de cada estudo. A investigacdo deve considerar o
respeito pela confidencialidade e privacidade dos participantes, maximizando os
beneficios e minimizando os riscos inerentes a sua participacao.

4- Seleccdo dos sujeitos/participantes: os participantes escolhidos devem ser
adequados, quer em qualidade quer em ntimero, e nesse sentido a amostra deve ser
representativa da populacdao que se julga beneficiar.

5- Consentimento informado e voluntdrio: trata-se de obter um acordo explicito,
prévio, por parte de cada sujeito para participar voluntariamente depois de bem
informado. Concomitantemente, deve existir um didlogo claro com os participantes

de forma a estes entendam o que estd em causa com o seu envolvimento na pesquisa.

! Cédigo de conduta, produzido em 1978 pela National Commission for the Protection of Human Subjects in
Biomedical and Behavioral Research, nos E.U.A., onde sdo estabelecidos os principios e as normas cientificas
que visam regular a investigagdo com seres humanos.
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6- Compensacdo em situacdo de prejuizo: o investigador deve assumir a
responsabilidade pelo participante em tudo o que lhe suceder no decurso da
investigacdo. O participante deve ser informado sobre a existéncia ou nado de
compensagdes em situagao de prejuizo.

Numa abordagem nitidamente heuristica, Pimple (2002) considera que as
preocupagcdes éticas devem respeitar trés categorias: veracidade, justica e prudéncia.
A primeira preocupacdo respeita a relagdo entre os resultados da pesquisa e a
realidade estudada e corresponde a integridade cientifica do processo de
investigacdo. A segunda respeita a relacdo social dentro da comunidade cientifica e
pode ser decomposta, segundo o autor, em aspectos ligados a relagdo entre
investigadores, a proteccdo dos sujeitos humanos e ndo-humanos e a integridade
institucional. Finalmente, a terceira respeita a relagdo entre a agenda de investigacdo e
o mundo fisico e social no presente e no futuro e corresponde a aspectos de
responsabilidade social.

Seguidamente iremos debater alguns destes principios de forma mais

aprofundada.

4.1 O trade-off custo/beneficio

O principio da proporcionalidade dos riscos e beneficios em relagao a participagao
é um dos aspectos fulcrais e transversais da ética na investigagdo, mas é também
aquele de mais dificil aplicabilidade e medicao (Mark, Eyssel & Campbell, 1999).

Deve procurar-se uma proporgdo razodvel entre o risco sofrido pelo sujeito e o
beneficio que se pode esperar em seu proveito. O investigador deve avaliar
cuidadosamente os riscos e os beneficios dos seus sujeitos. “Esta interpretagio reveste-se
de um cardcter social e deve ser discutida abertamente com os sujeitos, de maneira que estes
possam decidir se é do seu interesse participar ou ndo.” (Fortin et al. 2003, p. 120).

A definicdo anterior coloca em perspectiva que para além da andlise individual, o
trade-off custo/beneficio deve ser também ponderado num dmbito mais lato, de cariz
social, pois quando a investigacdo envolve seres humanos nao é de todo supérfluo
evidenciar que “o todo é mais do que a mera soma das partes” por via da interaccao

social. Alias, é neste sentido, que Beyrer e Kass (2002) argumentam a necessidade de
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incorporar consideragdes respeitantes ao ambiente politico e as tradigdes de direitos

humanos no local onde o sujeito reside no balanco inicial custo/beneficio.

4.2 A obtenc¢ao do consentimento informado e livre

O consentimento informado é o principio fundamental para a aceitabilidade ética
de um estudo. O respeito devido a dignidade humana exige que toda a investigagao
se processe ap0s esclarecimento livre e esclarecido dos sujeitos, individuos ou grupos,
que por si ou por seus representantes legais manifestem a sua adesao a participacdo
na pesquisa. Ou seja, estes intervenientes devem ser devidamente informados com
antecedéncia da natureza e objectivo da investigacdo e deve ser garantido que a sua
participagdo apenas ocorra se e s6 se concordarem.

Para que o consentimento seja valido é necessario que o investigador considere
que o sujeito é competente para fazer um juizo racional e maturo, e que a anuéncia
em participar seja voluntéria, livre de qualquer represélia ou influéncia inadequada,
mantendo-se em aberto a possibilidade de desistir dessa participacdo em qualquer
fase do processo de investigacao.?

O investigador devera estabelecer um acordo claro e honesto com todos os
participantes, antes da participacdo destes, onde clarificard as responsabilidades de
cada parte. Devera identificar-se e explicitar os propodsitos do seu estudo e os
procedimentos que vai utilizar, evitando descrever o estudo em detalhe pois podera
condicionar o modo de participacdo, o tipo de respostas dos participantes e a
provavel duracdo da participacdo. Mais concisamente, o investigador deve descrever
os eventuais riscos, danos ou desconfortos previsiveis para os sujeitos,® os beneficios
que possam ser esperados, informar a existéncia ou ndo de compensagdes em caso de
danos sofridos em resultado da sua participacdo, expor os procedimentos para
garantir o sigilo que assegura a sua privacidade confidencial na pesquisa, informar
que a participagdo é livre podendo a recusa ou desisténcia ocorrer em qualquer

momento, sem que dai decorram quaisquer penalizacdes ou perda de beneficios,

2 As investigagBes que envolvam criancas ou individuos com deficiéncias, que poderdo limitar o seu nivel de
compreensdo e ou comunicacao, requerem obviamente procedimentos especiais.

% A investigacdo na area das ciéncias sociais e humanas podem provocar danos emocionais e sociais, como por
exemplo a recordacdo de experiéncias traumaticas ou dolorosas.
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explicitar como sdo os dados armazenados, quem tera acesso a esses dados, e quais as
entidades que apoiam, promovem ou patrocinam a investigacao.

No caso de necessidade de uso de gravacdo audio, nas entrevistas, antes do
possivel consentimento, o participante deve ser informado da razdao do uso da
gravagdo, como decorrera a entrevista, onde serd guardada a gravacdo, que a mesma
serd destruida e qual o momento da sua destrui¢do ou entao que esta sera entregue ao
entrevistado. Também a linguagem devera ser compreensivel atendendo a idade,
cultura e ideologia do participante. O investigador também deve ser solicito para
responder a quaisquer questdes que possam surgir.

Existem situagdes que requerem a assinatura e preenchimento de um formulario
de consentimento informado que se deve apresentar claro e preciso, com uma
linguagem compreensivel, simples e amistosa, servindo de prova para a participacao
(importante quando se trata de consentimento para a participagao de menores). Os
direitos das pessoas ou grupos vulneraveis exigem uma proteccdo acrescida e uma
sensibilidade adicional por parte dos investigadores, tendo em conta que algumas
pessoas devido a sua vulnerabilidade ou faculdade mentais baixas podem estar
inaptas para dar o seu consentimento escrito e esclarecido.# Lima e Pacheco (2006)
referem que o consentimento escrito devera ser concebido como um processo
bidireccional entre o investigador e o investigado, onde se estabelece e se revé um
acordo explicito sobre os termos em que ocorre a participagdo do investigado. Trata-
se de um processo continuo que necessita de ser renegociado ao longo de todo o
processo de investigacdo. No entanto, o investigador ndo deve considerar o
consentimento informado como uma simples pro forma, mas antes deve considera-lo
com um aspecto de primordial importancia e em consonancia ter uma atitude de

abertura e de disponibilizagdo de informacao.

* Também existem situacdes especificas em que a obrigatoriedade de um consentimento informado escrito pode
enviesar o processo de pesquisa. Por exemplo quando existe uma relacdo de confianga com o investigador, esta
pode ser abalada pelo facto de existir um requisito formal.
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4.3 O direito ao anonimato e confidencialidade

O investigador tem o dever de proteger o participante no que respeita a sua
privacidade, assegurando a confidencialidade da informacao prestada e o anonimato
das suas respostas.

Sieber (1992) refere a confidencialidade como um entendimento claro entre o
investigador e o participante no que respeita a utilizagdo dos dados, onde a
identidade deste wltimo nado seja revelada® Este autor menciona alguns
procedimentos desejaveis para assegurar a confidencialidade, nomeadamente:
assegurar o anonimato escrito, onde os participantes fornecem respostas em conjunto
com outros, por forma a ndo associar uma determinada pessoa a um questiondrio;
manter uma identificacdo apenas temporaria dos respondentes, que o investigador
pode utilizar para conferir se as pessoas que responderam sdo as desejadas;
identificar as respostas de modo separado e utilizar cédigos de substituigdo para

quando for necessario voltar a contactar os participantes.

4.4 A redaccao do relatério de investigacao e sua publicacao

Quanto a redaccdo do relatério de investigacdo e sua publicagao, os investigadores
devem respeitar algumas regras basicas.

O investigador no momento da redaccdo do seu texto deve respeitar os
participantes no sentido de escrever somente o que lhes diria frontalmente.
Adicionalmente o investigador deve procurar antever quais serdo as reaccdes ao
material publicado e como os resultados publicados serdo utilizados por outros
agentes sociais

O produto final da investigacdo deve mencionar a literatura ja publicada e referir
sempre que necessario os contributos dos diversos autores para a definicdo dos
procedimentos da investigacdo efectuada.

O relatério de investigacdo deve ser publicado em meios suficientemente
creditados pela comunidade cientifica.

Em situacOes de co-autoria, ha a necessidade de clarificar com antecedéncia quais

os critérios que determinardo quem deve ser considerado como autor principal, que

> Nos meios mais pequenos ndo é facil conservar a confidencialidade, porque qualquer outro indicador poderé
conduzir aquela pessoa especifica.
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em principio serd determinado pelo seu contributo intelectual e nao pela sua

categoria académica.

4.5 Conclusao

P

A ética da investigacdo é naturalmente uma 4rea de estudo abrangente e
imprecisa. Esta imprecisao encontra-se sobretudo presente nas ciéncias sociais devido
nao so6 ao caracter especifico do objecto de estudo mas também a sua curta histéria
enquanto tépico delineado de conhecimento e intervencao.

Tal como nas outras areas de conhecimento também as ciéncias sociais devem
respeitar principios éticos gerais. Também aqui a investigacdo deve ser conduzida de
uma forma metodologicamente competente e eticamente responsavel; “nao existe,
alias, boa metodologia sem uma preocupacdo paralela com o significado ético dos
procedimentos que tal metodologia comporta (Sieber, 1992). Tao-somente, para além
das regras gerais, onde o bom-senso prevalece, a ética das ciéncias sociais deve
procurar na sua especificidade um lugar préprio que lhe é de direito.

Alguns tépicos merecedores duma reflexdo séria sobre a investigacdo em ciéncias
sociais sao, em nossa perspectiva, os seguintes:

- Aparecimento de novos desafios relativos a disseminacdo das formas
interpretativas e participativas de fazer investigagdo, com acrescida complexidade no
plano ético.

- Novas preocupagdes éticas que extravasam o mero circulo académico ou
cientifico, e que respeitam a relagdo biunivoca entre o estudo e o objecto estudado.

- Inexisténcia de codigos de ética precisos e prolixamente divulgados para
solucionar situagdes problemdticas que aparecem no decurso das investigacdo
qualitativa.

- Clarificagdo dos pontos de referéncia para desenvolvimento de procedimentos

especificos derivados de padroes genéricos seguidos em casos bem sucedidos.
Obviamente que o respeito das regras instituidas ndo garante per si uma atitude

ética. As regras e normas servem apenas como enquadramento. Mais do que noutras

ciéncias, é importante que os investigadores das ciéncias sociais ajam de forma auto-
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reflexiva e a0 mesmo tempo com empatia, i.e. que revejam continuamente os seus
proprios valores e a forma como se posicionam perante qualquer trabalho especifico
de investigacdo, mas também analisem os efeitos da investigagdo sobre os sujeitos

dessa investigacao.
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Anexo 111

GUIAO DE ENTREVISTA

A presente entrevista enquadra-se na realizagdo da dissertacdo inserida no
Mestrado em Ciéncias da Educacao na especialidade de Desenvolvimento Social que
a investigadora frequenta na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacao da
Universidade de Coimbra. A pesquisa centra-se na compreensdo do contributo e da
importancia da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) no
apoio e acompanhamento das familias com idosos dependentes residentes no
concelho de Soure.

Para a prossecugdo dos objectivos delineados nesta dissertagdo é essencial o
contacto com os familiares de idosos que actualmente integram, ou integraram no
ano de 2008, a RNCCI.

No ambito deste trabalho, todos os dados sdo confidenciais e respeitam o
anonimato dos entrevistados, das suas familias e dos idosos ao cuidado dos
entrevistados, sendo esses dados apenas utilizados no ambito da pesquisa

supracitada.
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I Dados de enquadramento

1.1 Identificacao do entrevistado

Codigo de identificacdo da entrevista:

Idade:

Sexo:

Feminino

Masculino

Estado Civil:

Solteiro

Casado

Viavo

Unido de facto

Separado

Divorciado

Outra

Escolaridade

Nao sabe ler nem
escrever

1° ciclo ensino bésico
incompleto

1° ciclo ensino bésico
completo

2° ciclo basico
incompleto

2° ciclo bésico
completo

3° ciclo completo

3° ciclo incompleto

Secundario

Ensino superior

Secundério incompleto

Situagao perante o
emprego:

Empregado Estudante
Desempregado Reformado
Doméstico Outro

Tipo de vinculo com o dependente

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar

Monoparental masculina/feminina

Nuclear com filhos/ Nuclear sem filhos

Alargada

Reconstruida

Isolada

Ntumero de elementos do agregado familiar

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento | Sim
da doenca/dependéncia

dependente

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do

25




1.3 Identificacao do idoso dependente

Sexo: | Idade: Feminino____ Masculino_____
Estado Civil: Solteiro
Casado
Viavo
Unido de facto
Escolaridade Nao sabe ler nem 1° ciclo ensino bésico
escrever incompleto
1° ciclo ensino basico 2° ciclo basico
completo incompleto
2° ciclo basico 3° ciclo completo
completo
3° ciclo incompleto Secundério
Ensino superior Secundario
incompleto
Situagdo perante o emprego: | Empregado Reformado
Domeéstico Outro
Diagnostico médico Acidente Vascular Neoplasia
Cerebral
Doengas Diabetes
Osteoarticulares
Deméncia Outras:
Tipo de dependéncia Fisica Mental Fisica e Mental

IT Impactos da doenca/dependéncia nas dinamicas e vivéncias
familiares

2.1 Situacao de dependéncia: contextualizacao

211 Concepcao do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e
dependéncia

2.1.2 Aparecimento da situagcdo de dependéncia - (como e quando surgiu)

2.1.3 Processos de adaptagao (identificar as diferentes fases, aceitacdo, rejeicao,
revolta, sentimentos associados)

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situacdes semelhantes anteriores (aprendizagens
adquiridas, diferengas e semelhangas por relacdo a situagao actual)

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia
2.2.1.1 Identificagdo dos impactos funcionais

-Readaptacdo dos papeis e fungdes de cada membro
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-Partilha de responsabilidades no seio do agregado familiar e/ou na familia
alargada
-Processos negociais: dindmicas, dificuldades e oportunidades

2.2.1.2 Identificagdo dos impactos relacionais

-Alteracdo positiva ou negativa das relagdes entre os diferentes elementos da
familia (agregado familiar e/ou familia alargada)

-Identificacdo dos momentos de maior alteracdo das dindmicas relacionais na
familia e das razdes subjacentes

-Identificagdo das estratégias de readaptacao

2.2.1.3 Identificacdo dos impactos econémicos

-Identificagdo de despesas imprevistas/adicionais e respectivos impactos no
orcamento familiar

-Estratégias de reajustamento na economia familiar (apoios, trabalhos adicionais
entre outros)

-Alteracdes ao nivel da economia domestica (aquisicdes ou pagamentos
obrigatorios que deixaram de ser efectuados)

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

-As principais dificuldades ao nivel pessoal na adaptacao ao papel de cuidador
- Os sentimentos associados a readaptacao de um novo papel no seio da familia

2.2.2.2 Impactos socio-profissionais

-Principais alteragdes ao nivel profissional
-Colaboragao/compreensao pelos colegas de trabalho e superior hierarquico
-Alteracdes na gestao do tempo livre

2.2.2.3 Impactos ao nivel da satde

-Problemas de satide emergentes ou agravados pelo papel de cuidador
-Necessidades (adicionais) de acompanhamento médico -psicoldégico

-Relagdo entre problemas de satde decorrentes ou agravados pelo papel de
cuidador e alteracdes em outros dominios vivenciais (profissao, familia, amigos...)

IIT Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo
cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo
cuidador

311 Ao nivel do conhecimento/informagdo (existéncia de conhecimento
/informacao sobre como cuidar idosos dependentes)

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar
3.1.3 Ao nivel da gestdo do tempo (familia/emprego/amigos/gestdo doméstica)
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3.2 Repercussdes positivas da prestacao de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relacdo com o familiar dependente

3.2.2 Ao nivel da relacdo com outros familiares

3.2.3 Ao nivel pessoal

3.2.4 Ao nivel da prépria percepgao sobre a evolucdo da situagdo de dependéncia

IV Importancia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados na optica do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia (Como teve conhecimento da sua existéncia)
4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso (Quem encaminhou o idoso)
4.1.3 Tipologia de apoio prestado

4.1.4 Historico do acesso a Rede (Quantas vezes o idoso integrou a RNCCI)

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcdo e importancia da Rede na 6ptica do familiar cuidador

4.2.2 Identificacdo das dimensdes de accdo mais importantes e justificacoes

4.2.3 Avaliacdo da importancia da Rede na superacdo ou minimizagao dos impactos
negativos da situacao de dependéncia

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relacdo necessidades/respostas (Respondeu as suas necessidades?)
4.3.2 Relacado expectativas/respostas (Correspondeu as suas expectativas?)
4.3.3 Identificacdo dos aspectos a alterar e a potenciar (O que alteraria?)
4.3.4 Identificacdao das eventuais altera¢des vivenciais do cuidador (

- Ao nivel profissional

- Ao nivel familiar

- Ao nivel social

- Ao nivel da satide
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Anexo IV

Transcricao das entrevistas

Cddigo - EIPR
| Dados de enquadramento
1.1 Identificacdo do entrevistado
Sexo: Feminino
Idade: 46 anos
Estado Civil: Casada
Escolaridade 3°ciclo
Situacdo perante 0 emprego: Empregada
Tipo de vinculo com o dependente Nora
1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador
Tipologia do agregado familiar Nuclear sem filhos
Numero de elementos do agregado familiar 2
Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento da
doenca/dependéncia Sim
Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do dependente Freguesia
1.3 Identificacdo do idoso dependente
Sexo: Feminino
Idade: 89 anos
Estado Civil: Vilva
Escolaridade N&o sabe ler nem escrever
Situacdo perante o emprego: Reformada por invalidez
Diagnostico médico Amputacdo dos membros inferiores
Tipo de dependéncia Fisica

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dindmicas e vivéncias familiares

2.1 Situacao de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepcéo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

E um bocado dificil caracterizar a dependéncia. A minha sogra é totalmente dependente. Precisa de
nos sempre... de alguém. Quando estd em casa, ndo consegue fazer nada a ndo ser comer pela sua
mao, e para isso temos que a sentar. Ndo faz nada sozinha. Neste momento esta com sonda, mas
quando precisa de fazer outras necessidades precisa de nds. Necessita do apoio de outra pessoa a cem
por cento. Tenho muita pena da minha sogra, tenho pena que a vida seja assim, acabar tdo dependente
de nos, para tudo. E a velhice...

2.1.2 Aparecimento da situagdo de dependéncia

Surgiu ha 4 anos quando foi amputada. e foi operada a primeira vez. O seu pé comecgou a ficar muito
preto, gelado e fomos a médica de familia e comecou a tomar antibiético, um més, dois meses, e de
imediato enviou-a a urgéncia do HUC, porque o Hospital dos Cov0es ndo tém cirurgia vascular. O
médico, Dr. Ricardo disse logo que o pé tinha de ser amputado mas depois acabou por ser necessario
até ao joelho. Recorreu ao Hospital. Um ano mais tarde foi a outra perna. A situacdo foi a mesma.
2.1.3 Processos de adaptacéo

Eu na altura fiquei chocada, 0 meu marido como filho reagiu pior. Mas dei-lhe muito apoio. Fiquei
muito assustada. Mas pensei espera ai, ela ndo é a primeira do mundo, nem a Gltima. E tive grande
ajuda das assistentes sociais. O filho ficou um pouco revoltado mas depois aceitamos bem.

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situacdes semelhantes anteriores

Felizmente nunca tivemos experiéncia semelhante, gracas a Deus. A TSSS do hospital prestou-nos
assisténcia, veio a nossa casa ensinarmos a fazer o levante. informou como deviamos fazer. Esteve em
minha casa quase um ano.
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2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 Identificagdo dos impactos funcionais

NO6s com esta situacdo comecamos a partilhar os trabalhos domésticos. O meu marido ja fazia mais
vezes a comida. Ele é que levantava a mde e dava-lhe o pequeno almogo, os medicamentos. Ao
almoco levanta a mée, e comeca a dar-lhe o almoco, e almogamos juntos a mesa. Depois a minha mae
fazia-lhe companhia.

Das 16h30 as 17h00 ia todos os dias a casa dar-lhe o lanche. O banho era os dois. Na minha casa era
s0 a minha mae e uma vizinha com leucemia que faziam companhia a minha sogra. Adaptei-me muito
bem. Mas claro que chega ao fim do més chego super cansada, porque de noite tinha de me levantar
muitas vezes, porgue ela tinha muitas dores. Desci imensas vezes as minhas escadas. O meu marido
por vezes dizia, deixa-te estar porque eu vou ver o gque ela tem.

Readaptamo-nos a situagdo, muito bem, consciencializamos que tinhamos uma pessoa assim que
precisava de nos, ndo podia entrar em panico. A minha filha ao fim-de-semana também queria ajudar.
Tive de adaptar 0 meu quarto de banho. A minha sogra tinha visitas diarias na minha casa. Deixava a
chave sempre na porta, para os vizinhos a poderem visitar.

2.2.1.2 Identificagdo dos impactos relacionais

Sempre adorei a minha sogra, sempre gostei dela. Era uma senhora que me ajudava muito... Muito...
Era uma senhora imigrante, excelente cozinheira, cinco estrelas. Quando me casei, ela era como minha
mde, ndo queria que eu fizesse nada em casa, dizia sempre a menina esta cansada precisa de descansar
que ainda tem muitos anos de vida e muita coisa para fazer. A minha vida de casada foi maravilhosa
gracas a ela, respeitava-nos muito.

Os meus cunhados também sdo emigrantes, e nunca houve problemas com eles. O meu marido tem 2
anos de diferenca dos irmdos. Ela ficava na minha casa e por vezes também ia para casa dos meus
cunhados quando eles vinham a Portugal e eu ajudava-os. Compreendo que eles estdo longe e néo
podem fazer mais do que fazem. Muitas pessoas podem pensar que nos nos pudéssemos zangar, mas
ndo, sempre fomos amigos e sempre seremos. A familia é muito unida, sempre foi. Contactamos
muitas vezes por telefone.

2.2.1.3 ldentificacdo dos impactos econdmicos

N&o tivemos despesas imprevistas, por cuidar dela. A reforma dela chegava para as necessidades com
fraldas, as sondas, medicamentos. De manha tomava o café e bolachitas, almocava e bebia iogurtes,
anteriormente ndo gostava e depois passou a gostar. Era uma pessoa que comia muito pouco.

N&o tivemos custos suplementares, nem outras despesas. O dinheiro dela era para ela. N&o precisei de
trabalhar mais e 0 meu marido também ndo, o dinheiro chegava perfeitamente.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

N&o senti grandes dificuldades porque me adaptei muito, muito bem a ela. A primeira vez que ela veio
para minha casa, amputada, pensei como é que faco. Eu pensava que ia ficar assustada. A primeira
coisa que fiz, foi despi-la e pér-lhe uma gaze nova na ferida, e ndo tive problemas nenhuns. O Unico
sentimento que tive, foi pena dela. Dava-lhe muitos beijinhos, pintava-lhe o cabelo, tirava-lhe os pelos
com cera, porque ela foi sempre uma senhora. Estou casada ha 30 anos, e sempre lhe chamei mae.
Sinto por ela um grande afecto. Aceitei muito bem o meu papel de estar responsavel por ela. De uma
maneira geral, gosto muito de cuidar dos idosos. Eles precisam mais de nés do que as criangas. Sao
pessoas que ja viveram uma vida inteira e tém muito para contar. Tenho-me sentido bem por cuidar
dela, sempre fomos muito amigas.

2.2.2.2 Impactos sécio-profissionais

Com esta necessidade de disponibilidade da minha parte, houve alteragdo no trabalho. Tive muita
ajuda da minha patroa, que compreendeu perfeitamente a minha situagdo, e nunca foi exigente
comigo. Tinha de me deslocar mais vezes a casa, e claro a loja ficava fechada ou vinha para ca a
patroa. No ano passado tirei 5 dias de férias para ndo sobrecarregar a patroa, porque deslocava-me
muitas vezes a casa. Senti muito conforto e compreensdo, tentei nunca abusar, por isso tirei muitas
vezes férias para me deslocar a consultas. Correu bem.

N&o tinha tempo livre. Agora ja tenho. Como vivia sozinha com o meu marido, a minha mée fazia-me
quase todos os dias 0 almocgo. Tinha uma vida descansada. Com a minha sogra j& ndo pode ser assim,
tinha de ir a casa muda-la, dar-lhe o almoco, até deixei de fazer piscina. Também cuidava do meu
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neto, que ficava em minha casa cerca de 15 dias. As enfermeiras iam fazer o penso e eu fazia-lhe todos
os dias a cama de lavado. Tinha deixar tudo orientado, roupa, e comida para o dia seguinte, passar a
ferro e também tinha de estar com ela. Fiquei sem tempo livre, mas ndo me importei.

Também me estava a esquecer, mas também deixei de estudar a noite.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

Sei que andei cansada mas ndo tive problemas de salde, ainda bem que ndo. O meu marido foi-se
abaixo da cabeca. Sabe ele precisa de dormir muito. Teve de recorrer a médica de familia e tomar
medicacdo. Estava sempre preocupado com a mée e estava constantemente a acordar. Nao existiam
problemas de salde antes de cuidar da minha sogra e por cuidar dela também ndo. De facto o meu
marido é que ndo aguentou muito. Sei que andavamos muito cansados, mas 0 stress que muita gente
fala ndo posso dizer gue senti. E ainda cuidei dela bastante tempo e terei de cuidar quando sair da
Rede.

11 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéao

N&o tinha conhecimento como tratar desta situacdo. A doutora do HUC, que acompanhou a minha
sogra aquando a amputacéo foi espectacular telefonava-me muita vezes para saber se eu precisava de
algum apoio, e se queria que ela viesse ca casa. Chegou a falar com a minha médica de familia. Tive
imenso apoio médico. A minha médica de familia telefonava-me vezes sem conta para saber como
estava a minha sogra. Recentemente tem surgido algumas hemorragias, porque tenho quistos, e huma
das visitas a minha médica ela disse-me que estava a pensar em mim. Por isso penso que ela era muito
preocupada com a minha situacéo.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

A nossa relacdo ndo ficou melhor nem pior aquando a vinda da minha sogra, ndo houve qualquer
alteracdo.

Todos os bocadinhos que passamos com ela sdo importantes. A maior parte das pessoas que conheco
apenas ddo comida, e a velhinha esta na cama. Vamos muitas vezes passear a pé com ela até ao Dona
Maria, com 0 meu marido e levdvamos o cdozito. Os cuidados continuados ndo sdo para sempre, ela
regressa em Novembro e ela quer voltar para minha casa. Sinto que ndo prejudicou nem melhorou as
nossas relacdes familiares, porque sempre foram boas. Talvez a minha filha que vive longe de mim
tenha vindo mais vezes a casa aos fins-de-semana para me ajudar, e nesse sentido foi bom.

3.1.3 Ao nivel da gestao do tempo

O tempo ndo chegava para tudo, tinha de ser bastante organizada, para conseguir fazer o que tinha
planeado, de facto foi uma dificuldade, mas estou feliz. Os amigos vinham-me visitar, como eu ja ndo
podia estar com eles. No trabalho por vezes ndo estava 14 com a cabec¢a, mas tudo se passou. Estava
assim porque estava preocupada com ela.

3.2 Repercussdes positivas da prestagdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

De facto houve uma reaproximacdo fisica uma vez que nao partilhAvamos a mesma casa, e aquelas
coisinhas pessoais, como o vestir, o lavar, o pintar o cabelo, criou uma relagdo mais intima, ndo sei
explicar.

3.2.2 Ao nivel da relacdo com outros familiares

Sei que a familia do meu marido, os meus cunhados estdo agradecidos por cuidar da mae deles. E, se a
nossa relacdo era excelente, sei que nos une cada vez mais

3.2.3 Ao nivel pessoal

Sinto-me muito feliz por cuidar dela, como se fizesse parte de uma etapa da minha vida que tinha de
acontecer. Também sei que cuidei bem dela, com muito amor. Sei isso porque comparo com outras
situacdes que conheco, onde apenas ddo comida e lavam, e os velhinhos ficam deitados todo o dia e
nem sequer falam com ele, e claro isso ndo ajuda a ultrapassar ou a passar o tempo de doenca bem.
3.2.4 Ao nivel da prépria percepgdo sobre a evolucéo da situacao de dependéncia

Sei que a minha sogra esta muito bem cuidada. Penso que interfere na sua situacdo de salde. porque
contribuo para sua auto-estima, logo é meio caminho andado para ndo piorar a sua situacdo de salde.
IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na éptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI
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4.1.1 Conhecimento da existéncia

N&o conhecia a rede, apenas tive conhecimento pela Dra. Maria do Centro de Salde e pela médica de
familia. S6 me lembrava do Lar para idosos, mas ndo a queria por |4, porque o que elas fazem eu
também faco. N&o preciso que a vestissem, a alimentassem porque isso fazia eu.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi encaminhada pelo Centro de Saude.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado Unidade de longa duracéo

4.1.4 Historico do acesso a Rede

Estd na Unidade de longa duracdo, ja ha 3 meses. Ja esteve na Rede por trés meses e regressou para
minha casa durante dois meses. Depois fui ao Centro de Salde e a Dra. Maria dias pds novamente o
processo.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcao e importancia da Rede na dptica do familiar cuidador

Dou muita importancia a existéncia de uma resposta como a Rede. A Rede serve para dar apoio a
familia e ao idoso, como diz 14 “morrer com dignidade é um direito do ser humano”. Para mim é um
centro de recuperacgao temporario.

4.2.2 ldentificacéo das dimensfes de ac¢cdo mais importantes e justificacoes

Elas sdo espectaculares. Gosto da parte do psicélogo que nem sabia que ela tinha. As pessoas estdo
longe dos familiares, e nesta situagdo penso que é muito Gtil a sua actividade. Achei engracado e muito
bom porque eles perguntam como eles se sentem. Gosto do servigo social, dos médicos, tudo. As
enfermeiras sdo espectaculares, vém a tensdo muitas vezes, as pernas, sao. muito preocupados. Um dia
fui ver a minha sogra e estava uma funcionaria deitada na cama a contar-lhe uma histéria, parecia que
estava numa creche. Aquilo é muito bonito, elas estdo sempre aos beijinhos a ela. Uma vez vi uma
senhora a falar mal, mas ha pessoas que reclamam por tudo. Eles sdo muito bem tratados.

E uma resposta importante, a verdade é que é uma resposta milagrosa, porque é como se fosse eu a
cuidar mas com profissionalismo.

4.2.3 Avaliacdo da importancia da Rede na superagdo ou minimizacdo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

Torna muito mais suave o sofrimento das pessoas. Ja devia existir ha mais de cinquenta anos. As vezes
a minha sogra sente-se normal, esquece-se do problema dela. Faz fisioterapia duas vezes por semana,
aos bracos para ter mais forca, porque andou com uma méozita inchada, eles brincam com ela. Aquilo
ndo tem explicacdo. Podemos descansar um bocado, e ela precisa de fazer fisioterapia porque ela
precisava de recuperar. Foi mais do que eu esperava, superou as minhas expectativas. Uma vez até sai
a chorar, porque deixa-la I& para mim é um bocado... elas sdo espectaculares. A minha filha nédo
conhecia nada disto.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relagdo necessidades/respostas

Responde a todas as necessidades que um hospital e um lar de idosos ndo consegue responder, no que
toca a parte do afecto e carinho humano, e as especialidades oferecidas a cada doente que l& se
encontra.

4.3.2 Relagéo expectativas/respostas

N&o tinha expectativas da RNCC, mas adorei.

4.3.3 Identificacdo dos aspectos a alterar e a potenciar

Para mim nenhum aspecto devia ser alterado. Est& tudo bem para mim. N&o tenho nada a dizer de mal
e estd bem como esté.

4.3.4 Identificacdo das eventuais alteragdes vivenciais do cuidador

Ao nivel profissional consigo cumprir o horério, que ndo cumpria. Ao nivel familiar ndo houve
alteracdo a ndo ser que vou mais vezes velos, ndo tenho falta da minha familia. Eu e 0s meus irméos
somos muito unidos, e com os cuidados a minha sogra, deixei de almocgar com eles. deixei de ir a festa
da terra e 0 meu marido e a minha filha até choraram ao almogo. Costumava comprar o ramo da festa
e ndo pude compra-lo. Tinha o 8 ano e fiz 0 9° ano. Deixei de frequentar as aulas nocturnas durante
estes quatros anos para fazer o 12° ano, e agora ja retomei. Também vou retomar a piscina.
Felizmente tudo correu muito bem. Durante este tempo todo nunca fui ao médico, gragas a Deus. Ao
nivel dos cuidado so tenho a dizer bem.
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Cddigo - E2PR
| Dados de enquadramento
1.1 ldentificagéo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 56 anos

Estado Civil: Unido de facto

Escolaridade 2 ciclo

Situacéo perante o0 emprego: Empregada por conta prépria

Tipo de vinculo com o dependente Filha

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Reconstruida com filhos
Numero de elementos do agregado familiar 3

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento da | N&o
doenga/dependéncia

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do | Concelho
dependente

1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Feminino

Idade: 77 anos

Estado Civil: Vilva

Escolaridade N&o sabe ler nem escrever
Situacao perante o0 emprego: Reformada por invalidez
Diagnostico médico Acidente Vascular Cerebral
Tipo de dependéncia Fisica e mental

Il Impactos da doenca/dependéncia nas dinamicas e vivéncias familiares

2.1 Situacdo de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepcéo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

A minha méde comegou uma velhice cedo. Necessita que estejam sempre com ela 24 horas por dia,
precisa que lhe fagam tudo... Tudo o que ela devia fazer sozinha. Precisa que Ihe facam o comer e lho
déem. Precisa de ajuda para tomar banho, de ajuda para ir ao quarto de banho, para fazer a limpeza da
casa. A dependéncia é precisar de ajuda em tudo o que uma pessoa deve fazer e ela ndo consegue.
2.1.2 Aparecimento da situagdo de dependéncia

A minha mae comecou assim depois do meu pai morrer, talvez um ano depois, portanto ha dois anos.
Quando ia ver a minha mae, ela estava sentada num banquito a porta da casa dela, ndo falava, ndo
sorria, parecia estar desinteressada de tudo. Uma vez disse-me para ter cuidado, sem dizer do qué e
que tinha muito medo. Pensei... Passa-se aqui qualquer coisa que ndo é normal. Uma vizinha dela
disse-me que a notava diferente, porque quando estavam a conversar, ela adormecia. Inicialmente
tinha a casa arrumadinha, o quintal cultivado e depois ficou desinteressada de tudo, estava tudo
desarrumado e as ervas a volta da casa comegaram a crescer muito. Dizia-me que tinha muito medo de
morrer.

Na altura, deixei uma moca na minha loja e levei-a ao médico. A médica que a viu disse-me que ela
ndo devia ficar sozinha durante algum tempo até acabar o estudo sobre a sua situacdo de doenca.
Receitou-lhe comprimidos e ndo chegou a fazer exames. Ela até vomitava de vez em quando.
Telefonei a minha irma que reside em Condeixa para ela ficar uns dias com a mae, porque havia
alguma coisa que ndo estava bem e contei-lhe o que a médica me disse. Entéo, foi para casa da minha
irmd. Passados alguns dias a minha irmd@ foi leva-la de novo a casa dela. Disse-me que ndo a
aguentava. Pensei que ela tivesse uma depressdo. Sabe, o meu pai foi sempre muito mau para ela,
bebia e dava-lhe muita porrada. A minha mae trabalhava muito. Foram muitos desgostos, 0 meu pai
esteve varios anos a fazer diélise, depois foi a morte da minha filhinha, a seguir a morte da minha ima.
A minha mae nunca foi ao médico, parecia uma super-mulher, mas caiu de repente.

A minha mée chegou a estar em casa de uma outra filha, portanto minha irma, na Franca. Como néo se
entenderam, a minha irma veio trazé-la para a minha casa. Tenho um irmdo e uma cunhada que esta
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desempregada e eles chegaram a ficar com ela. Cuidaram-na muito mal, maltrataram-na até, porque a
amarravam a cama. Veio para minha casa. Ainda tem feridas que ndo estdo completamente
cicatrizadas.

Na minha casa é muito complicado porque o meu actual companheiro ndo aceita bem esta situacdo. A
minha casa também n&o tem condicdes para lhe dar banho. E bastante dificil toda esta situacdo. A
minha mée era boa pessoa, deixava de comer para cuidar dos seus nove filhos. E triste criar tanto filho
e agora estar desamparada. Actualmente como ela ficou assim da sua cabeca, ficou chata e por isso
ninguém a quer aturar. Eu sempre achei que ela estava doente, mas ninguém compreendeu. Diziam
que ela nunca se calava e que ndo se podia aturar. Esta consciente, pergunta sempre pelos meus
irmaos. Ela andava sempre preocupada em ir ver a campa do meu pai e da minha irma.

2.1.3 Processos de adaptacéo

Encarei esta situacdo de doenga da minha mae muito mal, tanto que nunca mais regressei a casa dela...
Ao sitio onde eu vivi. Passo muita vez por 14 mas nunca mais 4 fui. Acho que é muito triste ao ponto
gue a minha mée chegou. Nunca pensei a ver assim. Estar tdo dependente de outra pessoa. Nao pode
viver mais sozinha. Ela quer voltar para casa dela, e eu estou farta de Ihe dizer isso. Como filha como
posso deixar a minha mée sozinha. Mesmo que tivesse apoio domicilidrio na casa dela, ndo era
suficiente.

Fico muito triste e revoltada por ndo poder cuidar diariamente da minha mde como ela merecia. Nao
compreendo que esta situacdo de doenca seja causada pela idade porque vejo muitas pessoas da idade
da minha mée e ndo estdo assim. Mas agora, que remédio tenho eu, tenho de aceitar, também ja passei
por tanto na minha vida.

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situacdes semelhantes anteriores

Nunca cuidei sozinha de uma pessoa idosa, mas ajudei a cuidar do meu sogro e da minha sogra. E a
primeira vez que me vejo sozinha. O que passei com a minha filha pequenina quando ela adoeceu com
leucemia, durante dois anos e meio foi diferente. Temos muita coragem e forca para cuidar de um
filho, mas sinto que com uma mée é diferente. Uma crianca, pegamos nela ao colo e fazemos tudo o
que pensarmos uma pessoa adulta e pesada é diferente, a forma como se cuida, se vira 0 corpo, como
se lava, € mais pesada. O meu problema é que estou muito traumatizada com a situacdo da minha
filha. Para mim é muito dificil lidar com a minha mée.

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 Identificagcdo dos impactos funcionais

Na minha vida esta situacdo de ter de cuidar da mée foi uma grande reviravolta. A minha filha que
vive comigo € que me compreende e ajuda muito. Mas ela tem de estudar, percebe como é, ndo é? Séo
jovens, e ndo pode ter muita responsabilidade. Sinto-me muito sozinha e desorientada. Tenho de fazer
tudo sozinha.

2.2.1.2 Identificagdo dos impactos relacionais

Foi uma grande mudanca. O meu companheiro ndo aceita esta situacdo e estd muitas vezes fora de
casa, nem sei se esta relagdo esta para acabar.

2.2.1.3 Identifica¢do dos impactos economicos

Vou controlando o seu dinheiro, ndo tenho mais gastos do que é habitual. O dinheiro que a minha mae
recebe da sua reforma dé para as despesas. Quando adianto o pagamento de alguma coisa para ela, sou
logo reembolsada. Compro-lhe roupa, e guardo os “tickets” para, caso necessario, mostrar aos meus
irmdos. As dificuldades econdmicas que ja tinha e que sdo grandes, sdo as que continuo a ter. Talvez
sinta agora mais um pouco, porque como sou trabalhadora por conta propria, por vezes tenho de fechar
a loja para ir com ela as consultas, por isso ndo faco vendas, logo perco dinheiro. Mas quando a minha
filha ndo tem aulas fica a substituir-me. Sabe ndo consigo por uma empregada. Ja pensei em fechar a
loja, mas sei que seria pior para mim teria de pedir dinheiro ao meu companheiro e a minha cabeca
endoidecia.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1- Impactos afectivos

Sinto-me muito sozinha, ando mais carente.

2.2.2.2- Impactos socio-profissionais

Ao nivel profissional houve bastantes alteragdes, porque tenho de andar sempre a procura de alguém
para ficar na loja, para poder leva-la ao médico. Tenho sido muito prejudicada, porque acabo por ndo
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vender produto. Tenho de fechar a loja muitas vezes. Mas pela minha mée faco tudo. Deixei de fazer
fisioterapia que tanto preciso, e de fazer as minhas caminhadas. Ao nivel dos meus amigos ndo me
ressenti muito porque ndo sou pessoa para estar sempre com 0S amigos, estou muita vez sozinha em
casa.

2.2.2.3- Impactos ao nivel da satde

Como ando sempre muito preocupada sinto-me sem forcas. O sistema nervoso, esta completamente
alterado. Sofro muito em siléncio, sou muito nervosa, e qualquer coisa agrava. Este problema ja
existia, mas agora sinto que se esta agravado. Sinto magoa porque ndo consigo fazer a vontade do meu
pai aquando a sua morte. Ele pediu-me para tomar sempre conta da minha mae, e sinto-me que nédo
sou capaz. Por vezes sinto que expludo, sei que ndo me vou aguentar, ando muito “stressada” com
tudo e com todos.

Outros aspectos considerados relevantes

A minha mée era boa pessoa, deixava de comer para cuidar dos seus nove filhos. E triste criar tanto
filho e agora estar desamparada. Actualmente como ela ficou assim da sua cabeca, ficou chata e por
isso ninguém a quer aturar. Eu sempre achei que ela estava doente, mas ninguém compreendeu.
Diziam que ela nunca se calava e que ndo se podia aturar. Esta consciente, pergunta sempre pelos
meus irmaos. Ela andava sempre preocupada em ir ver a campa do meu pai e da minha irma.

111 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéao

Nunca cuidei de ninguém idoso e dependente, apenas da minha filha. Ndo é uma tarefa facil, pelo
contrério é desgastante. Sinto que nunca vou aprender como se cuida bem. Sinto que ndo tenho
conhecimentos, mas la me vou desenrascando. Peco ajuda muita vez a médica de familia, e ela vai-me
informando como lidar com ela.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Somos 9 irmdos. Mas uma irmd j& faleceu. Ndo temos bom relacionamento. E com esta situagdo da
minha mée veio mesmo comprovar que ndo nos entendemos. Com a minha irma de Condeixa, e a do
Algarve mantemos uma boa relacdo de ajuda, no sentido que conversamos quando temos alguma coisa
a falar. Mas cada qual é por si, ndo ha grande unido. Com o meu irmao de Coimbra nao falamos ha
mais de um ano. Os dois que estdo no Algarve, quando comecei a chatear por causa da minha mée, um
deles até mudou o nimero de telefone e agora ndo consigo contacta-lo. Se precisar de ajuda, ndo posso
contar com eles. O outro meu irmdo que também reside aqui no concelho, tive de p6-lo em tribunal
pelo que fez @ minha mée, e nunca me deixa entrar na casa dele. Estou mesmo sozinha, mas ndo posso
deixar a minha mée.

3.1.3 Ao nivel da gestdo do tempo

N&o consigo organizar o meu tempo. Ando sempre preocupada e ndo consigo fazer tudo o que devia
fazer.

As minhas principais preocupa¢des é o facto de ndo conseguir cuidar da minha mae a tempo em
inteiro e como ela merece. Nao estou a fazer a minha mae aquilo que ela merecia. Estou a fazer muito
pouco pela minha méae mas em relagdo aos meus irmdos ndao. Ninguém quer saber e tenho receio que
0s meus irmdos ainda me venham pedir contas.

3.2 Repercussdes positivas da prestacdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

Sinto que ela ndo esté satisfeita comigo. Fala muitas vezes nos outros meus irmaos, nem se importava
de ir para casa daquele que a maltratou, diz que também é filho. Como ando sempre nervosa, sinto que
pensa que é um fardo para mim. A nossa relagdo nao esta mais proxima. Mas tenho pena dela. Mas sei
que a relagdo com a minha mée tem melhorado, ndo é que ela fosse ma mas estamos mais proximas.
Conversamos mais, apesar de por vezes ela ndo me responder, mas finjo que ela me esta a ouvir. Por
vezes entristece-me porque Se preocupa muito com 0s meus irmaos e sou eu apenas que estou a cuidar
dela.

3.2.2 Ao nivel da relagdo com outros familiares

N&o ha reconhecimento da parte deles pelo facto de estar a cuidar da nossa mée. Eles ndo querem é
que os chateie.

3.2.3 Ao nivel pessoal
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N&o sei qual a potencialidade de ser cuidadora. E um grande fardo, uma responsabilidade. Foi mais
um peso em cima de mim até porque a situacdo da minha mée nao é estavel. Mas estou a fazer a minha
obrigacdo como filha. Ela também cuidou de nés. Deixou muita vez de comer para nos alimentar. Se
eu ndo me tivesse divorciado tinha uma casa boa para cuidar dela. Gosto muito dela.

3.2.4 Percepcao da evolucéo da situacdo de dependéncia

Se ndo fosse eu a cuidar da minha mée ela ja tinha morrido.

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na dptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia

N&o conhecia a rede, apenas tive conhecimento pela Técnica Superior da Seguranca Social que me
encaminhou para sua colega do Centro de Salude. Sé me lembrava do Lar para idosos, ainda tentei mas
ndo consegui vaga.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi encaminhada pelo Centro de Salde.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Estd na Unidade de média duragdo na Naturidade.

4.1.4 Histérico do acesso a Rede

Foi a primeira vez e ainda |4 esta. Foi integrada no dia 23 de Marco.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcdo e importancia da Rede na 6ptica do familiar cuidador

Acho que a Rede é uma coisa maravilhosa, formidavel para as pessoas necessitadas. Acho muito
importante a sua existéncia. Apenas conheco o Lar de lIdosos de Soure. Ndo tem nada a ver com as
condicbes onde estd a minha méie. E importante para ela porque é acompanhada por técnicos
especializados, mas também para mim porgue posso ter momentos sem stress.

4.2.2 ldentificacdo das dimensfes de accdo mais importantes e justificacoes

Acho as funcionérias meigas, muito competentes. Penso que devem estar preparadas para cuidar
destas pessoas. A minha mée faz fisioterapia, tem apoio de uma psicéloga, e ja consegue andar. A
Técnica Superior de Servico Social é boa pessoa, e as enfermeiras sdo pessoas muito educadas. A
minha mde mudou muito a varios niveis. A minha méde ndo sabia sorrir e j& a vi sorrir numa das
minhas visitas. Aprendeu a andar, ja ndo utiliza fralda, ja ajuda a vestir-se e a despir-se e também
consegue ir a casa de banho sozinha. Mudou muito.

4.2.3 Avaliacdo da importancia da Rede na superacdo ou minimizacéo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

E muito importante, porque a minha mée ja ri, e ja anda, e isto diz tudo.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relagdo necessidades/respostas

Este servico respondeu as necessidades que ela tinha e que eu tinha. Eu ndo sabia como ia ser a sua
recuperacao, mas tinha esperanca, fé que a minha mée melhorasse. Estava sempre com medo que néo
melhorasse.

4.3.2 Relagéo expectativas/respostas

Eu ndo tinha expectativas da RNCC, mas estou a gostar. Ndo sabia que podiam existir servi¢os assim.
Pensava que s6 as pessoas ricas é que podiam ter estes servicos.

4.3.3 Identificacéo dos aspectos a alterar e a potenciar

Gostava que o periodo de internamento fosse superior, porque quando ela estiver a recuperar desta
situacdo é quando regressa a casa. Também penso que ela necessita de recuperagao por mais tempo,
para poder ser autbnoma.

4.3.4 ldentificacdo das eventuais alteragdes vivenciais do cuidador

Com a integracdo da minha mée na Rede, ja consigo trabalhar todos os dias na minha loja, e vender
mais mercadoria. JA ndo me chateio com os meus irmdos. Ando mais calma, apesar de estar ainda
bastante ansiosa, porque eu nédo sei 0 que fazer quando ela sair da Rede.

Continuo sem grande tempo livre, porque tenho a loja durante a semana, € ao Sabado. E aos fins de
semana tenho de visitar a minha mae, e tratar das roupas dela. Eu e 0 meu companheiro também nao
nos zangamos porque ndo estou a contrarid-lo nas suas opinides, sobre a minha mae. Todo o resto se
vai fazendo.
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Cddigo - E3PN
| Dados de enquadramento
1.1 ldentificagéo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 57 anos

Estado Civil: Casado

Escolaridade 1 ciclo

Situacdo perante o emprego: Desempregada

Tipo de Vinculo com o dependente Filha

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Alargada (casal com filhos e
progenitores)

Numero de elementos do agregado familiar 6

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento | N&o

da doencga/dependéncia

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do | Concelho

dependente

1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Feminino

Idade: 76 anos

Estado Civil: Casada

Escolaridade 1° ciclo completo
Situacdo perante o0 emprego: Reformada por invalidez
Diagnostico médico Neoplasia

Tipo de dependéncia Fisica

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dindmicas e vivéncias familiares

2.1 Situacéo de dependéncia/contextualizacio

2.1.1 Concepcéo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

Para mim a dependéncia € uma pessoa que esta dependente de cuidados basicos. No caso da minha
mae, depende de mim. Como ndo pode fazer nada, precisa de apoio em tudo. A minha mae esta
totalmente dependente. Uma pessoa que envelhece fica mais dependente. Entdo quando aparece a
doenca, agrava tudo.

2.1.2 Aparecimento da situagdo de dependéncia

No més que vem, faz dois anos que ficou dependente. Inicialmente ainda fazia as coisas la na casa
dela, mas depois comegou a alimentar-se mal e a ndo conseguir cozinhar para 0 meu pai. Como nao
me podia deslocar todos os dias a casa dela, decidimos trazé-los para minha casa. O seu problema é no
estbmago. A minha mée sempre sofreu de dores no estbmago, mas nunca quis fazer os exames
médicos porque tinha medo. Quando comecou a vomitar e com dores fortes teve de ir ao médico e
diagnosticaram-lhe o tumor. Foi operada e ap6s a operacao ficou cada vez pior.

2.1.3 Processos de adaptacao

N&o estava a espera. Quando soube da doenca, pensei no pior e que ia sobrar para mim. Primeiro
perguntei: porqué a ela e tdo cedo? Depois acabei por aceitar. Ela ndo teve culpa de adoecer.

2.1.4 Experiéncia ou néo de situac¢des semelhantes anteriores

Ja cuidei de situacbes semelhantes. O meu sogro também teve cancro. Viveu pouco tempo, ndo
precisou de cuidados prolongados. Nao cuidei dele porque estava a trabalhar e sozinha era quase
impossivel. Ele perdeu a meméria atirava-se da cama a baixo. O meu marido colocou-o num lar de
idosos. Também tivemos a minha sogra durante 9 anos dependente e apds o falecimento do meu sogro
tive de cuidar dela mas revezando-me com a minha cunhada. Com a minha méae nao posso revezar-me
porque ndo tenho ninguém, 0s meus irmaos estdo no estrangeiro.

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 Identificacdo dos impactos funcionais
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Quando entra mais alguém na nossa casa, ha sempre alteracdes a fazer. Mas ndo had nada que ndo se
ultrapasse. O problema é ela estar doente e ndo ter solucdo. Cada vez esta pior. Estd cheia de
metastases.

Foi dificil uma readaptacdo dos papéis, tinhamos a nossa vida e tivemos de mudar tudo. Demos o
nosso quarto porque ela ndo podia subir as escadas. Estamos a dormir na sala. O meu marido esta
reformado e ele ajuda-me bastante, sendo ndo conseguia. Os meus filhos ajudam-me sempre que tenho
de ir com o meu pai ao médico. Os meus filhos ajudam mas ndo quero sobrecarrega-los porque
também trabalham. Caso seja preciso sair, 0os meus filhos ficam um bocadito com ela. A
responsabilidade de cuidar dela, recai sobre mim, em todos os niveis, mas eles ajudam-me a dar-lhe
banho. N&o quero sobrecarregar os meus filhos porque um dia tém tempo de se preocupar com
situacdes destas.

2.2.1.2 ldentificagcdo dos impactos relacionais

H& sempre alteracfes na dindmica da familia, principalmente quando ela fica pior, ficamos mais
ansiosos e alterados. O meu marido fica mais em casa quando ela esta pior. No caso de precisar de
mais ajuda ele fica mais por perto. Relacionamo-nos todos bem, e quando alguém da familia precisa
de ajuda estamos todos juntos.

2.2.1.3 Identifica¢do dos impactos economicos

Tivemos muitas despesas imprevistas, nomeadamente com as fraldas e a medicagcdo mas néo retiramos
do nosso orcamento, é pago com o dinheirinho deles. Os meus irmdos dizem-me para utilizar os
dinheiros dos pais e ndo gastar do nosso. N&o pedi apoio domiciliario, aguardo por uma resposta da
Rede, entretanto vou cuidando dela.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

Andamos todos tristes, porque estamos a vé-la sofrer e ndo pudemos fazer nada. Esta situacdo abala-
nos bastante e a casa esta melancélica, mas temos muita calma e somos muito amigos.

2.2.2.2 Impactos sécio-profissionais

Agora estou desempregada, ndo me causa transtornos. Trabalhei numa fabrica durante muito tempo.
Mas, quando a minha mée adoeceu eu ja estava desempregada, pelo que ndo procurei mais nada para
poder cuidar dela. Tinha pensado em ir fazer limpezas, para ajudar as despesas da casa, € poupar uns
“dinheiritos”. Os meus filhos agora também comegam a precisar de ajuda para orientar as suas vidas,
mas escolhi cuidar dela.

Nos meus tempos livres costumava dar uma voltinha com o meu marido para fora daqui, mas agora ja
ndo posso. Estou sempre por casa. Os meus vizinhos de vez em quando vem visitar-me e quando o
meu marido fica a tomar conta dela vou a vila as compras.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

Gragas a Deus ndo tenho tido doencas, apenas tenho momentos que me sinto bastante cansada, e com
vontade que tudo acabe. Penso que se deve ao facto de ndo dormir bem a noite. Levanto-me muitas
vezes guando ela geme, vou ver se estd bem e se precisa de alguma coisa. A minha saide tem andado
bem, apenas tenho colesterol alto. Tenho apoio dos meus filhos e se precisar também tenho uma
vizinha 6ptima.

111 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo

Tive muita informagdo dos médicos e enfermeiros que me ensinaram como a alimentar e cuidar dela.
Também vou improvisando. Ao principio tinha dificuldade em cuidar mas ultrapassei bem. Ela era ma
doente porque ndo queria tomar a medicagdo. Consegui fazer a higiene porque ja tinha experiéncia da
minha sogra, neste aspecto nunca tive informacéo dos médicos.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Tenho dois irmaos no estrangeiro, e relacionamo-nos todos bem. Ajudam quando é preciso. S0 muito
preocupados com a situagdo. Compreendo que ndo podem fazer mais. EStdo constantemente a
telefonar. Tivemos sempre uma boa relagdo, s6 ndo vém cé porque estdo no estrangeiro e compreendo
que lhes fica muito dispendioso.

3.1.3 Ao nivel da gestdo do tempo
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O meu tempo é muito dirigido para as mesma fun¢des diarias, ja é assim ha algum tempo e ja me
habituei. Acabo por fazer tudo o que planeio, mas claro também tenho consciéncia que ndo poderia ser
diferente dada a situacdo em que nos encontramos.

3.2 Repercussdes positivas da prestagdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagcdo com o familiar dependente

Se ndo lhe apetecer comer, pergunto-lhe o que ela quer comer e eu faco. Penso que presto um cuidado
melhor do que outra pessoa, penso que por isso tenho estabilizado a sua situacdo de sadde. Tenho
paciéncia para lhe explicar a importancia de tomar medicamentos, e comer. Penso que nao havia mais
ninguém que cuidasse dela como eu. E minha mae, e ndo ha mais ninguém que cuidasse tdo bem dela.
Sempre gostei muito da minha mée, e ela de mim, e agora com esta situacdo é uma sensacao muito
estranha, porque sempre estivemos juntas com alegria e com salde. Agora ela passa o tempo com
dores. Tenho muita pena dela. N&o sinto que esta situacdo de estar a cuidar dela nos tenha aproximado
mais, sempre fomos muito préximas. Sinto que é meu dever cuidar dela, pois ela também merece.
3.2.2 Ao nivel da relagdo com outros familiares

N&o sinto que haja potencialidades, a ndo ser a confirmagdo de que estamos sempre juntos no melhor
mas também no pior.

3.2.3 Ao nivel pessoal

Né&o sinto grande dificuldades, sinto que as vezes ndo sei o que fazer. O meu problema é querer dar-lhe
comer e ela ndo comer. Ndo me afecta nada o resto.

Estar a cuidar da minha méae é uma mais valia para mim, é uma tarefa que ja esperava, apesar de ser
um pouco mais tarde. Também é um exemplo para os meus filhos, em que devemos cuidar sempre dos
nossos familiares directos mais velhos. Uma formacao para os meus filhos.

3.2.4 Percepcdo da evolucdo da situacao de dependéncia

Dado a gravidade da situacdo de satde da minha mée, penso que ndo lhe posso garantir o que precisa,
uma morte digna e sem dor. Apenas contribuo com mimo.

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na éptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia

Tive conhecimento pela médica assistente que realizou a cirurgia & minha mae.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Teve uma consulta de cirurgia e uma médica da especialidade pediu a medica de familia para a enviar
para a Rede. Estamos a aguardar novamente, porque ela piorou. Ja ndo sei o que fazer penso que a
medicagdo que esta a fazer ndo esté a fazer efeito.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Foi a unidade de paliativos no Hospital Arcebispo Sdo Criséstomo em Cantanhede.

4.1.4 Historico do acesso a Rede

A minha mae ja esteve na unidade de paliativos em Cantanhede. Foi a primeira vez.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcdo e importancia da Rede na dptica do familiar cuidador

Para mim a Rede é um apoio muito bom. No meu caso penso que permitird a minha méde uma morte
com dignidade. Se morrer em casa morre com mais sofrimento. Vi os doentes em fase terminal e via-
0s numa calma. Os doentes sdo acompanhados por pessoas mais especializadas e formadas para cuidar
com doentes terminais. E sem duvida muito importante.

4.2.2 ldentificacdo das dimensfes de accdo mais importantes e justificacoes

Vejo a Rede de uma forma positiva porque atenua o sofrimento. Eu enquanto filha sei que a minha
mée 14 estda melhor porque aqui eu ndo consigo tirar-lhe a dor. Acho que Ia os doentes sdo mais bem
cuidados, do que nos hospitais. Tenho uma ma experiéncia com o meu sogro.

4.2.3 Avaliacdo da importéancia da Rede na superacdo ou minimizacdo dos impactos negativos da
situagdo de dependéncia

Minimiza o sofrimento dela, para ter uma morte suave sem sofrimento, é apenas isso que peco.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relac¢ao necessidades/respostas

Sem davida que responde as necessidades. S6 quem passa por estas situagdes é que da o valor a estas
resposta.
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4.3.2 Relagéo expectativas/respostas

As minhas expectativas eram que a Rede funcionasse de forma profissional e humana, e de facto com
o internamento da minha mée confirmei que sim. Queria que a minha mée voltasse para la.

4.3.3 Identificacéo dos aspectos a alterar e a potenciar

Agora sei que tem uma excelente qualidade. Ndo proponho qualquer alteragdo, 0 servico que Vi a ser
prestado ndo ha melhor a fazer.

4.3.4 Identificagdo das eventuais alteragdes vivenciais do cuidador

Enguanto a minha mae esteve internada, j pude descansar, dormir as noites inteiras. A minha mae
veio mais recuperada dentro das possibilidades dela. Penso que fez transfusbes de sangue, deu-lhe
mais forca, mas agora voltou a recair. A médica disse que caso ela ira piorar, que é devido a este tipo
de doenca, deveria fazer novo processo de encaminhamento. Espero que consigam gue ela melhor,
mas ndo tenho muita esperanca porque ela esta a piorar bastante.

Eu ndo estava habituada a sair, pelo que ndo me fez diferenga, sinto-me bem no meu cantinho.
Encaramos esta situagdo com normalidade ndo tenho problemas nenhuns com a minha prestacdo de
cuidados. Gostava que ela entrasse na Rede novamente 0 mais rapido possivel, ndo que se curasse mas
que atenue o seu sofrimento, ela propria pede para ir.
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Cddigo - E4PN
| Dados de enquadramento
1.1 ldentificagéo do entrevistado

Sexo: Masculino

Idade: 77 anos

Estado Civil: Casado

Escolaridade 1 ciclo

Situacéo perante o0 emprego: Reformado

Tipo de Vinculo com o dependente Marido

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador
Tipologia do agregado familiar Nuclear com 3 filhos adultos
Numero de elementos do agregado familiar 65
Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento | Sim
da doenga/dependéncia

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do | ----
dependente

1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Feminino

Idade: 78 anos

Estado Civil: Casada

Escolaridade N&o sabe ler nem escrever
Situacao perante o emprego: Reformada por invalidez
Diagnostico médico Demeéncia - Alzheimer
Tipo de dependéncia Fisica e mental

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dindmicas e vivéncias familiares

2.1 Situacdo de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepcéo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

Dependéncia para mim é estar dependente de tudo. A minha esposa ndo consegue fazer os seus
trabalhos diarios e ultimamente ja nem se levanta da cama, tenho de lhe por fralda. Na situacdo dela
ndo teve a ver com a sua idade, mas agravou-se bastante.

2.1.2 Aparecimento da situagdo de dependéncia

H& uns anos ela deu uma queda na casa de banho, e comecou a fazer coisas estranhas. Punha ferrugem
na sopa, fésforos junto da botija do géas, fugia de casa e depois ndo sabia onde estava. Na altura andava
a trabalhar e para mim foi um desespero. Nessa altura ndo compreendi mas por vergonha nunca falei
com o médico. Ha& 3 anos é que soubemos que ela tinha um problema de saude, da cabeca.

2.1.3 Processos de adaptacéo

Na altura pensei que n&o tinha sorte nenhuma. Todos os meus colegas de trabalho conseguiam ter as
suas coisas organizadas e eu tinha de fazer tudo porque a minha mulher ndo ligava nada. N&o rejeitei a
doenca mas sim revoltei-me. Também tenho filhos que precisam imenso de mim e que ainda estdo ca
em casa. Tenho um fardo muito grande na minha vida. A minha mulher chegou a fazer queixa de mim
na GNR, e eu tive de ser ouvido. Dizia que eu era mau para ela, ainda me vi atrapalhado, mas depois
disse que ndo era. O GNR ainda ralhou com ela, porque eu podia ir preso.

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situacdes semelhantes anteriores

Nunca tive uma situagdo semelhante, nunca cuidei de ninguém.

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 Identificacdo dos impactos funcionais

Tudo comecou a correr mal devagarinho, e nem me fui apercebendo da gravidade da situacdo. A
medida que a situacdo dela se foi agravando, tivemos que comecar a fazer coisas que ndo faziamos.
Dividimos tarefas como fazer compras, lavar a louca, varrer o chdo, fazer obras em casa, e cuidar da
mde. Actualmente ja ndo contamos com ela, fazemos tudo sozinhos. Mas ha alguns ca da casa que
fazem ronha.
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2.2.1.2 ldentificacdo dos impactos relacionais

N&o tem sido facil, porque um dos meus filhos também foi preso, por ter lancado o fogo, penso que
também herdou algum problema da mée. Comecei a exigir mais da minha filha, e houve uma altura
gue queria que ela substituisse a mée na responsabilidade da casa e no cuidar dos irmdos. O Assistente
Social disse-me que ndo devia ser assim e arranjaram-lhe uma ocupacao num curso de formagdo, mas
ela faz muita falta cad em casa. Os meus filhos andam mais zangados comigo porque comecei a exigir
mais coisas deles. J& sdo adultos e ndo namoram, estdo c& em casa a espera de comida e do meu
dinheiro que ndo da para tudo. Isto faz com que se discuta muitas vezes.

2.2.1.3 ldentificacdo dos impactos econémicos

Tenho tido muitas despesas com medicagdo, fraldas e resguardos. Também pago as senhoras do Apoio
Domiciliario, que vém cé fazer a higiene. Os meus filhos estdo desempregados e o que nos safou foi o
Rendimento Social de Insercdo. Ndo tem sido facil arranjar emprego porque eles sdo especiais, e como
diz na televisdo ndo esta facil nem para os que foram a universidade

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

Andamos todos aborrecidos com esta situagdo. E enquanto ela estiver ca em casa ndo vai ser facil.
Discutimos muito e sinto-me muito sozinho. Estou farto desta vida.

2.2.2.2 Impactos socio-profissionais

Estou reformado e ndo tenho patrfes por isso ndo tenho problemas. Mas estou muito tempo em casa e
isso ndo me anda a fazer bem. Os vizinhos também ndo me vém visitar, nem sei porqué. O meu tempo
livre tem sido passado a arranjar aquelas portas da casa, arranjar o chdo. Mas ainda faltam muitas. Nao
estou habituado a passear. Os meus dias sdo todos iguais. S quando vou a Soure, a feira, é que
encontro alguns amigos e conversamos um pouco. Mas a minha filha n&o pode ir ao curso nesses dias.
N&o tenho tido tempo para mais nada. Nem tenho tempo para conversar com 0s vizinhos ca da terra.
2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

Tenho tido alguns problemas de saude, que a médica diz que séo da velhice. Ando muito nervoso e
lembrar-me destas coisas deixa-me neste estado. Sinto que ndo aguento mais. E um grande fardo que
dura anos. Tenho sido um infeliz. Também me doem os bragos, penso que é do peso dela, quando a
tenho de lavar. Ando cansado e revoltado.

111 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo

Néo tenho tido informagdo de ninguém. N&o sei como cuidar. Vou fazendo um dia de cada vez, com
ajuda da médica de familia e do Assistente Social que sdo os meus melhores amigos.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Né&o temos mais ninguém de familia.

3.1.3 Ao nivel da gestdo do tempo

Acabo por fazer tudo o que tenho por fazer e quando sobra tempo, porque ela agora ndo sai da cama e
usa fralda, arranjo qualquer coisa para fazer, ndo posso ficar desocupado.

3.2 Repercussdes positivas da prestacdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

A nossa relacdo foi sempre muito estranha, ndo sinto que esta situacdo nos tenha aproximado mais.
3.2.2 Ao nivel da relagcdo com outros familiares

Apenas somos nds c& em casa.

3.2.3 Ao nivel pessoal

N&o tenho ajuda dos vizinhos nem outros familiares. Penso que ndo fica melhor por estar a cuidar
dela, acho que j& ndo melhora. Agora jd nem vai a casa de banho. Antigamente ainda ia com a nossa
ajuda.

De qualguer maneira tenho feito a minha obriga¢do como marido com o apoio da minha filha.

3.2.4 Percepcdo da evolucdo da situacdo de dependéncia

Gosto de a ter ao pé de mim. Penso que cuido bem dela. Mas ndo ha melhoras.

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na éptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia
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Foi 0 meu Assistente Social que me encaminhou para o Centro de Salde. Eu nunca tinha ouvido falar
deste servico.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

A minha médica de familia contactou com outra senhora e elas é que trataram de tudo. Ndo tenho
conhecimento de mais nada. Pediram-me para assinar um documento a autorizar a ida dela e mais
nada.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Esteve em Penela 9 meses.

4.1.4 Historico do acesso a Rede

Esteve uma vez na Rede.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcao e importancia da Rede na 6ptica do familiar cuidador

Acho que foi muito importante para ela ir para I&. N&o chorei porque ndo sou nenhuma crianga. Acho
gue é um servico muito importante para pessoas como a minha mulher e na mesma situacdo ou pior do
gue a minha.

4.2.2 Identificacéo das dimens6es de accdo mais importantes e justificacGes

Eram pessoas muito boas, desde os enfermeiros e as ajudantes que passam muito tempo com o0s
doentes. Cuidaram muito bem dela, alimentaram-na bem, mimaram-na, tiveram muita paciéncia com
ela, devem ser pessoas preparadas para isso.

4.2.3 Avaliacao da importéancia da Rede na superacdo ou minimizacdo dos impactos negativos da
situagdo de dependéncia

Parece-me que ela veio mais calma, mais tranquila, apesar de continuar a dar muito trabalho.

A medida que os meses foram passando ela voltou a piorar, por isso penso que € importante porque
eles sabem como cuidar dela.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relac¢ao necessidades/respostas

Correspondeu as nossas necessidades.

4.3.2 Relagéo expectativas/respostas

Né&o tinha nenhuma ideia de como funcionava. Nem sabia o que era. Mas gostei muito. Para mim os
servicos em Penela estdo bem, ndo consigo imaginar melhor.

4.3.3 Identificagdo dos aspectos a alterar e a potenciar

A Unica coisa que eu mudava era deixar que pessoas como a minha mulher pudessem voltar mais
vezes seguidas.

4.3.4 Identificagdo das eventuais alteragdes vivenciais do cuidador

Pude descansar. Coisa que ndo fazia ha muito tempo. Até fiz algumas obras ca4 em casa. Arranjei 0
chdo. Os meus Assistentes Sociais disseram que estava muito bonito. la la visita-la de vez em quando,
e as coisas corriam bem, até vinha com saudades dela. Estdvamos todos mais calmos cd em casa.
Agora voltei a ter de estar mais tempo em casa, mal tenho tempo para arranjar as coisas no quintal,
tém de me ajudar.
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Cddigo - E5PR
I Dados de enquadramento
1-ldentificacdo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 62 anos

Estado Civil: Casada

Escolaridade 1 ciclo

Situacdo perante o0 emprego: Agricultora

Tipo de Vinculo com o dependente Esposa

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Nuclear sem filhos
Numero de elementos do agregado familiar 2

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento da | Sim
doenca/dependéncia

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do dependente | ----

1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Masculino

Idade: 82 anos

Estado Civil: Casado

Escolaridade N&o sabe ler nem escrever
Situacdo perante o0 emprego: Reformado

Diagndstico médico Deméncia - Alzheimer
Tipo de dependéncia Fisica e mental

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dindmicas e vivéncias familiares

2.1 Situacgéo de dependéncia/contextualizacio

2.1.1 Concepcéao do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

O meu marido estd dependente devido a doenga dele. Precisa de mim para cuidar dele. Ele tem
problemas de salde ha varios anos e agora com a velhice agravou-se. Precisa de mim para tudo até
para ir & casa de banho. E triste aos ponto que uma pessoa chega. Mesmo as pessoas que tém um feitio
forte e ruim também acabam assim.

2.1.2 Aparecimento da situacao de dependéncia

O meu marido foi casado, morreu-lhe o filho e a seguir a mulher. Tem uma nora e um neto. Ja me
amparei tarde, mas ndo queria problemas. A nora e ele habitavam na mesma casa e ndo se davam bem,
até que a rapariga foi para a borda de agua e nunca mais voltou. Eu disse-lhe para por o neto no
testamento.

O neto foi residir para longe, e quando vem visitar o avé ndo mostra grande relacdo. Eu é que o chamo
para vir ver o avl. Tem sido tdo mal informado que n&o aceita 0 avd. O meu marido tem muitos
problemas de satde h& varios anos.

Ficou dependente ha uns 3 anos. Foi internado, e retirou um rim e quando veio do hospital, veio muito
“malzinho”, ndo tinha sossego, punha a roupa toda para o chao, ndo dizia coisa certa, mas os médicos
nunca me disseram o que ele tem, qual é a sua doenga. Dizem que € da cabeca.

2.1.3 Processos de adaptacéo

Eu quando vi que ele precisava de mim fiquei desorientada, desesperada...N&o podia ser! Ainda ndo
estava preparada para uma coisa destas. Também ndo tenho ninguém. E agora sinto-me sozinha no
mundo. O meu marido faz-me muita falta. Era preciso estar sempre com ele, porque ndo sabia o que
dizia e o que fazia. Agora ja aceito o que me espera. E muito complicado

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situagdes semelhantes anteriores

Nunca cuidei de ninguém dependente, ndo precisei. Foi a primeira vez.

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 Identificacdo dos impactos funcionais
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Como nédo posso contar com ninguém tive de fazer tudo sozinha. N&o foi facil cuidar dele. Estava ali e
era como se nao estivesse. Tive de fazer tudo em casa sozinha.

2.2.1.2 ldentificagé@o dos impactos relacionais

[...]

2.2.1.3 ldentificacdo dos impactos econémicos

Fiquei com mais gastos. Era medicacdo e depois fraldas, e transporte para o levar as consultas. Tive
que chamar muitas vezes a ambuléncia. Foi muito complicado o dinheiro ndo chegava. Informaram-
me para ir a Seguranca Social tratar da reforma. Vendi um terreno que foi heranca dos meus pais,
fiquei com dinheiro e tem-me dado jeito. Consegui orientar as coisas.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

[...]

2.2.2.2 Impactos sdcio-profissionais

Trabalho na agricultura, e quando ficou doente deixei acabar alguns produtos para cozinhar. Acabel
por ter de comprar batatas. N&o tinha horas certas para nada e quando podia ir para 0 campo estava tdo
cansada que ndo me apetecia. Também deixei de ir trabalhar para alguns vizinhos, e esse “dinheirito”
fez-nos falta. Mas paciéncia. Tenho apenas as vizinhas para conversa, e é assim que s vezes se passa
0 tempo aqui na serra Mas cada qual tem a sua vida e algumas delas gostam de desdenhar. Por isso
fico em casa e ndo falo nada do que se passa.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

Eu tenho muitos problemas de 0ssos que se agravaram com o cuidar do meu marido. O que eu tenho
passado! Eu ando velha e muito cansada, s6 Deus sabe o que tenho passado. Tenho muitas dores de
cabega por causa das costas. Tenho ido mais vezes ao médico. Ele ndo descansava e nem me deixava
descansar.

111 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéao

N&o tenho conhecimento de como cuidar. Perguntei ao operador do meu marido como é que devia
cuidar dele, depois de ter tirado o rim. No corredor do Hospital é que perguntei qual a dieta do meu
marido. Agora os médicos dizem-me que lidar com o meu marido ndo é péra doce, e tenho de lidar
com ele um dia de cada vez, tenho de ir aprendendo. N&o tinha tempo livre até de noite ele chamava
por mim. E um grande peso.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

N&o temos relacionamento com outros familiares afastados. E agora com a doenga do meu marido o
neto e a nora ndo querem saber dele. Tive uma sobrinha que se interessou e até veio a minha casa, mas
como lhe disse que ele estava a ser acompanhado e néo corria risco de morrer ela nunca mais voltou,
acho que estava a pensar nos seus bens.

3.1.3 Ao nivel da gestao do tempo

Fiquei sem tempo. Nem para cuidar da terra tive tempo.

3.2 Repercuss@es positivas da prestagdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

N&o vejo nada de bom por cuidar do meu marido. Ele era muito mau para mim.

3.2.2 Ao nivel da relagcdo com outros familiares

N&o temos relacdo com outros familiares vivemos muito para nés. Penso que ndo aceitaram muito bem
0 NOSSO casamento.

3.2.3 Ao nivel pessoal

Sinto que cumpro a minha obrigacdo como mulher dele. Se estivesse quietinha ha alguns anos, é que
tinha ganhado. Agora ndo estava nesta situacéo.

3.2.4 Percepcdo da evolucdo da situacdo de dependéncia

Penso que ndo ajudo a recuperar. Nao tenho muito jeito, e depois também nao tenho carro para o levar
a passear.

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na éptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia
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Tive conhecimento da Rede pela Assistente Social do Centro de Saude, num dia que me fui queixar
das minhas dores de cabega e do meu marido. Ela foi muito rapida a tratar da situagéo.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

O Centro de Salde tratou de tudo, penso que foi preciso ajuda da Seguranca Social. S6 me pediram
para autorizar e € claro que autorizei.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Estd em Penela ja ha algum tempo.

4.1.4 Historico do acesso a Rede

Nunca esteve na Rede, € a primeira vez.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcdo e importancia da Rede na 6ptica do familiar cuidador

Para mim a Rede é uma coisa muito boa. Porque estdo ajudar-me muito. Primeiro porque ndo me
levam muito dinheiro. E & maneira das minhas posses. Os cuidados que prestam ndo tenho razéo de
gueixa. Acho que se ndo existisse era uma pena. Porque as pessoas doentes jA ndo pensam, e as
pessoas na minha situacdo precisam de ser ajudadas. Parece-me um Hospital de pessoas ricas.

4.2.2 ldentificacdo das dimensfes de accdo mais importantes e justificacoes

S&0 pessoas muito boas, muito simpéticas. Os enfermeiros s&o muito preocupados com ele.

4.2.3 Avaliacdo da importéancia da Rede na superagdo ou minimizacdo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

Ele estd bem l&. Eu ndo conseguia alimenta-lo pela sonda e agora ele esta mais gordinho. Acho que
ajuda a aguentar-se mais tempo, se ndo ja tinha morrido.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relacdo necessidades/respostas

Sem duvida que me agradou. Estes servigos nunca devem acabar para ajudar pessoas na mesma
situacdo que eu.

4.3.2 Relagao expectativas/respostas

N&o fazia ideia do que era até pensei que fosse um Lar de velhinhos. Mas quando 1a fui gostei muito.
4.3.3 Identificacéo dos aspectos a alterar e a potenciar

Eu ndo mudava nada na Rede, porque ndo tenho queixa de nada, acho que ele esta muito bem cuidado.
Até ja contei aos meus vizinhos, porque os funcionarios recebem-nos com muito bons modos e para
mim isso vale muito. Se ele ndo estivesse |4 eu ndo aguentava.

4.3.4 Identificacdo das eventuais alteracdes vivenciais do cuidador

Desde que ele foi para Ia posso descansar de noite como ja ndo dormia ha muito tempo. Tenho mais
tempo livre para pastar as minhas ovelhas. Até me candidatei a um subsidio e tenho de manter o
contrato para ndo perder o dinheiro. Cultivo alguma coisa para comer porque foi educada assim. O que
me custa € a soliddo, estar sozinha naquelas quatro paredes.
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Cddigo - E6PR
| Dados de enquadramento
1.1 ldentificagéo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 64 anos

Estado Civil: Casada

Escolaridade 2ciclo

Situacéo perante o0 emprego: Pensionista

Tipo de Vinculo com o dependente Nora

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Nuclear sem filhos (filhos
adultos ja ausentes)

Numero de elementos do agregado familiar 2

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento

da doenga/dependéncia Nao

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do

dependente freguesia

1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Feminino

Idade: 92 anos

Estado Civil: Vilva

Escolaridade N&o sabe ler nem escrever

Situacao perante o emprego: Reformado

Diagnostico médico Deméncia - Alzheimer

Tipo de dependéncia Fisica e mental

Il Impactos da doenca/dependéncia nas dinamicas e vivéncias familiares

2.1 Situacdo de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepcéo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

Os velhinhos de hoje, vao mais longe, vivem mais anos do que outrora e vao envelhecendo, as doencas
cada vez sdo mais e os filhos ndo conseguem dar resposta as necessidades deles. Entdo aqueles que as
vezes tém mais possibilidades, sdo mais jovens e tém que trabalhar para manter a sua casa e 0 seu
agregado familiar, acabam por ndo ter capacidade nem monetariamente nem disponibilidade para
responder as necessidades dos seus velhinhos. Sendo assim, se os velhinhos estdo em casa que
resposta é que Ihes ddo? E estar ali, comem de qualquer maneira ficam ali mal tratados, a higiene mal
feita, e sabe Deus se muitas vezes a sabem fazer. Como é o caso da minha sogra quando ficava com a
minha sobrinha. Ela estava a trabalhar, tinha dois filhos pequeninos, 0 marido também n&o a ajudava
em nada, a sua mde também n&do tem capacidade para fazer nada e a minha sogra ficava ali, toda suja
Havia alturas em que a minha sobrinha mudava-lhe a fralda e deixava-a ali. muito mal tratada. Isto
tudo para Ihe responder que na minha opinido estar dependente é precisar dos outros para poder fazer
tudo o que se podia fazer sozinho, é estar dependente de outras pessoas.

2.1.2 Aparecimento da situagdo de dependéncia

Desde cedo, a minha sogra dizia que ndo podia trabalhar porque era doente, e com o tempo as coisas
foram-se acentuando. Até ao falecimento do meu sogro, a cerca de 10 anos ela estava sempre recatada
em casa, 0 homem fazia-lhe tudo. Assim que o marido ficou muito doente e Ihe faltou, a situacéo dela
piorou. Ainda esteve alguns anos na casa dela, e nés iamos levar-lhe comida todos os dias a noite. O
meu marido, em especial, todos os dias a noite estava com a mde um bocadinho. Posso dizer que ela
estava quase sempre acompanhada. Depois comecou a desculpar-se que tinha medo que lhe
acontecesse alguma coisa de noite. Com 0s nervos, comecou a ter umas tonturas e questionamo-la se
queria vir para nossa casa. E assim foi. Veio para minha casa, ha cerca de 4 anos. Ndo fazia quase
nada, passava 0 tempo sentada, nem uma batata descascava. Ja estava dependente mas ndo era uma
dependéncia total, porque ainda se deslocava e comia pela propria mao. No Natal caiu e partiu uma
perna. Foi operada e nunca mais andou, nunca mais saiu da cadeira. Com a idade e com a doenca
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deixou de andar. Penso que se passou alguma coisa no hospital, porque a sua mao esquerda deixou de
funcionar. Deixou de comer sozinha. N&o sei, nunca aprofundei esta situagcdo. Mas a verdade é que ela
nem se levantava, nem se sentava. Mas com a minha persisténcia ao longo do tempo, ia-a sentando,
apesar de ter de ser presa na cadeira para ndo cair. Quando ia para casa da minha sobrinha ja ndo era
assim. Ndo a tiravam da cama. Dentro do meu cora¢do sofri muito. Sabia que tudo o que recuperava
na minha casa, na semana em que era cuidada pela minha sobrinha desaprendia tudo. Tivemos apoio
domicilidrio, mas ndo conseguia dar resposta satisfatoria. Vinham tarde no periodo da manha e vinham
muito cedo no periodo da tarde. A minha sogra ficava muitas horas com a fralda. Eu com 0s meus
problemas, ndo conseguia mudar a fralda muitas vezes, mas como ndo conseguia vé-la com chichi,
tirava-lhe a fralda ao “reboldo” e punha-lhe um resguardo até elas chegarem. Compreendo que as
senhoras tinham mais utentes, mas pagdmos e ficadvamos muito mal servidos. Ja viu aquelas horas
cheia de chichi na cama.

2.1.3 Processos de adaptacéo

Aceitamos bem a situacdo de doenca da minha sogra, talvez porque foi um processo crescente.
Esperdmos que decidisse a sua vinda para a nossa casa. As coisitas dos velhinhos tém muito valor para
eles, e ndo quisemos ouvir que nos tinhamos interesse nas coisas dela, esperamos que fosse ela a
decidir.

Mas no inicio fiquei muito nervosa porque foi uma reviravolta na minha vida diaria, nos habitos de
casa. Era um hospede diferente. Tinha que Ihe por as coisas a sua maneira

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situagdes semelhantes anteriores

Para mim foi uma aprendizagem. Nunca fiz isto a ninguém. Ensinei-a a fazer a higiene todos os dias,
porque ela ndo tinha esses habito. Como estava habituada a lareira queria a lareira acesa no Verao.
Néo foi facil, mas tentei levar as coisas da melhor maneira. Tentei ndo a aborrecer e a brincar dizia-lha
as verdades.

2.2 Impactos da situacdo de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 Identificacdo dos impactos funcionais

A principal cuidadora era eu. Tinha ajuda da minha filha, de uma amiga, da minha nora, e por vezes
dos vizinhos que sabiam a minha vida. Sempre me deram ajuda. Tentdvamos sempre conciliar as
coisas. O meu marido comecou a fazer coisas que anteriormente ndo fazia, foi o0 meu brago direito.
Aguecia a comida, dava-lhe a comida na boca, comecou a p6-la no bacio, a limpa-la, comecou a vesti-
la, leva-la a rua. Também me ajudava a mudar os lengGis a cama. A Unica coisa que ele ndo fez foi
dar-lhe banho e mudar-lhe a fralda. Nunca o fez, e compreendo perfeitamente. Eu ficava muito
preocupada mas ele foi 0 meu suporte.

2.2.1.2 ldentificagdo dos impactos relacionais

Somos uma familia muito unida.

2.2.1.3 Identifica¢do dos impactos economicos

Na minha parte ndo houve grandes alteracBes econdmicas. Nunca senti dificuldades. Nunca estive a
espera da sua reforma. Acho que ndo tinha mais gastos do que tinha. Penso que a minha sobrinha sim,
porque tém muitas despesas, algumas sem necessidade nenhuma, mas dessa parte penso que as vezes
ela tinha dificuldades. Na minha parte ndo, quem faz comida para dois faz para trés. E era com o
dinheiro dela que eu comprava a medicacdo e as fraldas. Consegui fazer a mesma vida que fazia
anteriormente. O meu sogro quando faleceu foram feitas partilhas e ele tinha um bom pedaco de meia.
2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

Para mim custou-me um bocado. Tenho que dizer que me custou muito, mas muito, mas nunca me
manifestei. Porque deixei de fazer coisas que fazia e me davam muito prazer. O meu filho vive noutra
freguesia, e eu ndo o podia visitar porque a minha sogra ndo tinha condicdes para viajar. As vezes o
meu filho dizia para irmos & casa, e eu dizia: ndo posso porque tenho a avé. Queria ver a minha neta,
ndo podia. Aqueles almocos em familia, também nédo podia. Sentia-me muito presa. Sofria muito, mas
apenas nesta parte de ndo poder visitar os meus filhos tanto como queria.

2.2.2.2 Impactos sécio-profissionais

Ao nivel profissional ndo senti alteragcdes porque ja estava em casa.

Mas houve outras situa¢fes que me deixaram triste. Por exemplo, n6s temos aqui as festas anuais, eu e
a minha irmd somos empregadas de Sdo Lourenco, fazemos uma Quermesse grande, comegamos a
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trabalhar a sexta-feira e terminamos na Segunda-feira seguinte. Somos as duas responsaveis, e o facto
de eu nédo poder ir por ter de cuidar da minha sogra fez-me sofrer bastante, porque vivo muito aquilo.
Muito embora o meu marido entendesse e ficasse muitas vezes com ela. Havia a sardinhada, gostava
muito de conviver com os nossos amigos. A noite ela ja ficava aconchegada na caminha, e la iamos
noés um bocadinho a festa. Havia muitas situagdes destas. Também gosto muito dos convivios na
Igreja. E no ano passado ndo fui. Também ndo fui aos passeios organizados. Pelo facto de cuidar da
minha sogra deixei muitas coisas para tras que gostava de fazer, o que me custou imenso. Nunca me
manifestei. Apesar de a minha filha me dizer muitas vezes para eu ir a estas actividades, eu nunca
aceitei porque ndo queria pOr esta carga tdo pesada em cima dela, porque achava que ela me dizia
aquilo do coracdo para ser agradavel. Evitei sempre e escondi a minha vontade de ir e a minha tristeza
de ficar. Ja estou velhota mas gosto de participar nas festitas da pardquia. Eles iam, e eu ficava, isso é
gue custava. Ficava téo triste. Ja Ihe digo que gosto muito de dancar.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

Vivi sempre desde os 20 anos com problemas de salde que se tem resolvido com pequenos remendos.
Nestes Gltimos anos a minha salde tem-se agravado. Evidentemente ndo por causa de cuidar, mas
devido a idade. O cuidar apenas me fazia sentir cansada. Muitas vezes precisava de respirar fundo,
mas ndo atribuo isso a minha responsabilidade de cuidar. Podia descansar mais, mas ndo sou do
género de descansar na cama. Gosto mais de ler um jornal, mimar os meus animais, isso relaxa-me. As
maiores dificuldades foram motivadas pelos meus problemas de salde, e entdo as vezes andava tdo
mal dos meus 0ss0s, que até pensava: se me das um toque eu caio para aqui. Tenho a certeza que por
vezes me sentia mais doente do que eles, mas nunca me queixei, nunca dei a conhecer as minhas
dificuldades, nem aos médicos.

11 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéao

N&o tinha conhecimento de como podia cuidar, mas como sou bastante curiosa, 1& me desenrasquei.
Fui aprendendo um dia de cada vez. Nunca me deram ajuda. Fui descobrindo. Gostava de adquirir
conhecimentos em aprender a lidar com estas situacdes, para estar minimamente habilitada a cuidar de
pessoas assim, mais chegadas.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Nao senti qualquer dificuldade ao nivel relacional com os outros familiares pelo facto de estar a
cuidar, pelo contrério, tive sempre 0 apoio que necessitava.

3.1.3 Ao nivel da gestao do tempo

O tempo ndo chegava para tudo o que eu queria fazer, mas ela era mais importante, por isso tinha de
fazer escolhas.

3.2 Repercusstes positivas da prestacdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

Fazer bem aos outros é a minha maior felicidade. Sentir esta aproximacdo da familia. Achava que
tinha capacidade e até dizia a mim prépria eu consigo. Sentia-me forte.

3.2.2 Ao nivel da relagdo com outros familiares

Partilhava a responsabilidade com a minha sobrinha, sua neta. Estivemos sempre de acordo. A minha
sobrinha foi sempre muito humilde e deixou-me sempre decidir. Esta situacdo aproximou-nos mais.
No tempo em gue a minha sogra ainda era independente, eram um bocado ignorantes porque viveram
sempre no nucleo de outro filho. Eu ndo me sentia bem naquele meio. A ligagdo melhorou com o
falecimento do meu cunhado, e quando a minha sogra veio para a minha casa as coisas melhoraram
imenso.

3.2.3 Ao nivel pessoal

O meu sentimento por ser a principal cuidadora, é um sentimento de felicidade, porque ao ver que as
outras pessoas estdo bem, fico feliz por elas. Sentia-me tdo bem pelo facto de a minha sogra estar bem
cuidada, limpinha, bem alimentada, dava-me prazer tocar nela. Sentia-me tdo bem, ela n&o ter cheiros.
Ela andou mal medicada, e teve uma fase de muita revolta, e eu ficava triste porque por vezes perdia a
paciéncia, e Ihe ralhava. Ndo conseguia compreender a sua atitude porque tratava-a muito bem. Sou
muito brincalhona, e no banho fazia-lhe cdcegas. SO estou feliz quando sei que os outros também
estdo. Vivo muito o sentimento dos outros, sei que € mau para mim.

3.2.4 Percepcéo da evolucéo da situacdo de dependéncia
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Sinto que ndo ha quem cuide tdo bem dela como eu. Com as minhas brincadeiras e a minha
estimulacdo ajudo-a muito a recuperar.

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na dptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia

N&o tinha grande conhecimento da rede. Sabia muito vagamente da sua existéncia. Mas em poucos
dias descobri as respostas que existiam. Sé sei que a ndo queriamos por no lar.

Os meus vizinhos tiveram uma situacdo quase idéntica, e disseram-me que existia estes cuidados
continuados. A minha necessidade levou-me a procurar. Comecei a tentar saber quais 0S Nossos
direitos. Foi ter com a Assistente Social do Centro de Salde que informou que néo tinha vaga, a
Seguranga Social também néo tinha vaga, e a Santa Casa da Misericérdia também ndo. Foi uma luta
muito forte. Monetariamente ndo podia coloca-la num lar particular.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi a Assistente Social do Centro de Salde que informou como funcionava a Rede Nacional de
Cuidados e a encaminhou. Mostrei-lhe 0 meu interesse. Entrou no dia 9 de Marco e ira ficar até 9 de
Agosto.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Unidade de longa duracéo.

4.1.4 Historico do acesso a Rede

E a primeira vez que acedeu a Rede.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepgao e importancia da Rede na optica do familiar cuidador

Para mim a Rede € interessantissima. E uma grande resposta aos familiares, que tém os seus familiares
dependentes em casa, que ndo conseguem dar resposta por trabalharem, por terem poucos recursos
econdmicos, e por andarem completamente exaustos e ndo quererem que ninguém se aperceba. Sei
que ndo é um Lar mas enquanto estiverem ali, podemos respirar. Sei que também tem profissionais
especializados para cuidar de pessoas dependentes, e tentam a sua recuperacao.

4.2.2 Identificacdo das dimensfes de accdo mais importantes e justificacoes

A minha sogra melhorou, os funcionarios sio competentes. E importante a estimulagio que lhes fazem
e que nds ndo sabemos fazer a eles. Estdo bem preparados para lidar com estas situacdes de
dependéncia. Acho que tem mais ou menos tudo o que é preciso. A minha sogra fez fisioterapia e se
correr bem ainda pode vir a andar.

4.2.3 Avaliacdo da importéancia da Rede na superacdo ou minimizacdo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

Considero-a muito importante para suavizar os problemas incapacitantes da minha sogra. Situagdo que
eu em casa ja nao consigo fazer.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relacao necessidades/respostas

Sim a Rede contribuiu sem duvida as minhas necessidades. Tive descanso apesar de estar sempre a
lembrar-me dela. Quando a ia visitar vi que era bem tratados.

4.3.2-Relacgdo expectativas/respostas

Quando os meus vizinhos me falaram dos cuidados continuados pensei que era algo que permitia
alguma recuperacgdo. Mas mesmo assim superou 0 que eu esperava.

4.3.3 Identificacéo dos aspectos a alterar e a potenciar

Penso que ela em minha casa teria mais miminhos, e 1a ttm mais pessoas e em pior estado do que ela.
Se pudesse alterar, permitiria que as familias pudessem recorrer mais vezes a Rede sem ter que esperar
muito tempo.

4.3.4 Identificacdo das eventuais alteracdes vivenciais do cuidador

Enquanto |4 esteve, em especial ao fim-de-semana, quando a ia visitar, tinha os meus filhos e amigos
todos juntos. Deixei de estar limitada, retomei a minha liberdade, voltou-se ao ritmo de vida normal e
gue tanto aprecio. Ao nivel da minha saude, penso que irei continuar um bocado agitada até a integrar
no Lar em Soure como ela quer e mais perto para a podermos visitar.

Posso estar mais tempo com os meus filhos, e fazer aqueles almogos ao Domingo. E também ter mais
tempo para 0 meu marido.
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Cddigo - E7TPR
| Dados de enquadramento
1.1 ldentificagéo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 73 anos

Estado Civil: Casada

Escolaridade 2° ciclo

Situacdo perante o emprego: Reformada

Tipo de Vinculo com o dependente Esposa

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Nuclear com filhos
Numero de elementos do agregado familiar 2

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento da
doenca/dependéncia sim
Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do dependente | habitacdo

1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Masculino
Idade: 73 anos

Estado Civil: casado
Escolaridade 1° ciclo completo
Situacdo perante o emprego: Reformado
Diagndstico médico AVC

Tipo de dependéncia Fisica

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dindmicas e vivéncias familiares

2.1 Situacdo de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepcédo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

Ser dependente € estar muito sozinho. O meu marido precisa que lhe faca comida, que Ihe dé &gua,
gue o ajude em tudo. Mas ndo faco a higiene porque ndo consigo. A dependéncia ndo esta apenas
relacionada com a velhice, porque na situacdo do meu marido foi por ele beber muito alcool e durante
muitos anos, mas a velhice ajuda a aparecer os problemas complicados.

2.1.2 Aparecimento da situagdo de dependéncia

O meu marido trabalhava como cantoneiro de limpeza aqui na Camara. Ele apenas tinha um problema.
Quando bebia, ndo aceitava que lhe falassemos desse problema. Tinha de fazer tudo como ele queria.
N&o compreendia que eu tinha de ir muitas vezes ao médico. Penso que nunca compreendeu o facto de
eu ter problemas de salde, porque era muito nova.

A dependéncia do meu marido apareceu ha 12 anos. Ele era um homem muito saudavel, mas um dia,
no fim do dia de trabalho deve ter bebido muito, e chegou a casa alcoolizado. Ele ja costumava beber,
mas naguele dia estava diferente. Nunca o tinha visto assim, a cair, agarrado as paredes, em
sofrimento. Os meus filhos e 0s meus genros estavam la em casa e disseram para eu esperar, porque de
certo seria do alcool, mas eu continuei a teimar, que alguma coisa estava errada. Disse as minhas filhas
gue tinha de levar o pai ao médico. Elas disseram que se eu fosse leva-lo acabava por ficar
envergonhada por ele estar assim. Eu disse-lhes que ndo ficava envergonhada porque ndo era eu que
estava bébeda, era ele. E assim foi, a médica mandou-o para o Hospital em Coimbra. Os bombeiros
disseram-me que ele ndo estava bem. No Hospital o médico que o viu, disse-me que tinha sido um
AVC e 0 meu homem ia morrer. Eu sé pedia a Deus para ndo o levar, queria que ele ficasse comigo
que eu cuidava dele. Teve de ser operado a cabeca trés vezes, mas veio para casa comigo e ainda hoje
aqui esta.

2.1.3 Processos de adaptacdo

Quando soube que ele estava muito doente, e que, ou morria, ou ia ficar a precisar de mim para o resto
da vida dele, eu nem queria acreditar. Fiquei como num filme nédo parecia verdade. Mas quando ele
deixou de correr risco de morrer, para mim ja foi uma grande vitoria, talvez um milagre, e com o
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tempo fui-me habituando a situacdo. Agora ja aceito. O pior momento da minha vida foi ter medo que
a qualquer momento ele podia morrer. Vivi muito tempo preocupada.

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situagdes semelhantes anteriores

Nunca fui responsavel por cuidar de ninguém. Quando o meu homem ficou dependente, eu tinha 60
anos, ainda me atrevia a fazer as coisas, aprendi tudo sozinha.

2.2 Impactos da situacdo de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 Identificacdo dos impactos funcionais

Ja viviamos sozinhos, as minhas filhas estavam casadas. Como eu estava sozinha, a minha vida deu
uma volta muito grande. Tive de comecar a fazer muita coisa que ndo estava habituada e a ter horarios
diferentes.

2.2.1.2 ldentificagcdo dos impactos relacionais

N&o posso referir estes impactos porque resido sozinha.

2.2.1.3 Identificacdo dos impactos econémicos

Tenho tido bastantes gastos com ele, é o remédio, o pé dos bebés, as pomadas para protec¢do das
crostas, para ver se consigo té-lo limpinho. Tivemos muitas dificuldades, porque o dinheirinho era
pouco, pagavamos muito aos bombeiros para o transportar. Agora estamos os dois reformados, e com
as nossas poupancas, ndo sinto grande dificuldade. Faco a minha vida normal, mas deixei de fazer
obras na casa. Apenas fiz uma rampa, mudei a casa de banho, cuido das terras, e 0 dinheiro tem dado
para tudo. Fiz algumas mudancas na casa, uma rampa no jardim para conseguir passar com a cadeira,
comprei também uma cadeira para lhe dar banho, e essas coisitas assim.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

Tenho-me sentido mimada pela minha familia, porque compreendem e ddo valor a esta minha tarefa
diferente e ainda por cima cuidar do pai deles. Adaptei-me bem a este meu trabalho de cuidadora, mas
chorei muitas vezes sem ninguém ver. Sabe aos 60 anos pensava que ia entrar numa fase de descanso,
com os filhos ja amparados. Podia ir juntando algum dinheiro para os ajudar, e num momento tudo se
desmoronou.

2.2.2.2 Impactos sécio-profissionais

Quando o meu marido ficou doente tive de abandonar o meu trabalho. Trabalhava como doméstica na
casa de uma patroa. Ela compreendeu e também disse que era melhor assim, ndo conseguia trabalhar e
cuidar dele, era impossivel. Passei algumas dificuldades econémicas. Depois fui a junta médica com
ele, e arranjamos a reforma. Foi a Assistente Social do Hospital que me arranjou esta pensao para o
meu marido. Da minha parte tive de dar baixa dos meus descontos na Seguranc¢a Social. Tinha 61 anos
quando cessei a minha actividade. Depois fui operada, tive de pedir ao lar de idosos para ficar com ele,
mas foi pouco tempo.

Deixei de vir & vila dar as minhas voltitas, fazer passeios. Passo o tempo todo em casa e sempre a
correr.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

Sinto-me muito cansada. Também tive problemas de saude, intestinais, uma hérnia na lingua, e tive de
estar internada, mas ndo teve a ver com o cuidar dele. Mas penso que foram os nervos. O médico
também disse que era do sistema nervoso.

A minha médica ja me disse que ndo posso andar assim porque a minha idade também ja ndao permite.
Tird-lo da cama sozinho custa muito. Disse que ia tentar aguentar mais um bocadinho. Como a médica
insistiu por causa das minhas queixas, ela disse-me para pedir as senhoras do lar para lhe fazerem a
higiene, e assim fiz. Eu j& era um bocado doente antes de cuidar dele, fui operada aos intestinos, mas
guando comecei a tratar do meu marido, fiquei mais cansada. Posso falar em stress. Ainda tive uma
vizinha que teve de me ajudar a cuidar do meu marido e de mim, porque quando estive doente ndo
conseguia dar-lhe comer pela sonda, tinha muitos vémitos e uma parte da minha cabeca estava
dormente. A médica disse-me que foi uma veia doente. Sabe também ndo dormia bem de noite, e isso
fez-me mal. Mas depois passou e comecei a dar-lhe comida outra vez.

111 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo
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Eu ndo sabia nada, e os meus filhos também ndo. Os meus vizinhos também ndo ajudaram muito,
porque trabalhavam nas terras. Ofereceram para me ajudar, foram simpaticos. Nao tive grande apoio a
cuidar dele, apenas quando teve de usar sonda, mas foi por pouco tempo. O que sei foram os médicos
gue me iam ensinando. Mas fez falta essa parte de aprender para fazer logo bem. N&o saber se estamos
a fazer bem ou ndo, causa muita preocupacao. Pedi a médica para ser eu a dar-lhe comida, 0 médico
disse que sim e comecei a fazer devagarinho. Aprendi tudo sozinho, inventei como fazer a higiene e a
por a fralda.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Temos duas filhas, uma na Alemanha e outra em Lisboa. Tenho uma sobrinha que ainda me veio
ajudar algumas vezes. Somos muito amigos. As minhas filhas sdo a minha alegria de viver. A relagéo
com os outros familiares sdo boas e tém-se mantido assim.

3.1.3 Ao nivel da gestao do tempo

Quando comecei a cuidar do meu marido deixei de fazer tudo o que fazia, ir as compras, ir & missa,
aos passeios, mas ja fui algumas vezes porque a minha filha ficou a cuidar dele para eu ir, e eu
aproveitei.

Deixei de ir a missa, apenas voltei a ir quando ele ficou mesmo acamado sem se mexer Quando
precisava de sair para ir as compras, pedia a uma pessoa amiga para cuidar dele, corria bastante para
ser eu a dar-lhe a comida. O tempo chega, eu é que me sinto muito presa a casa € a ele.

3.2 Repercusstes positivas da prestacdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

Ele bebeu muito e durante muitos anos. Quase ndo tinhamos um relacionamento normal, mas agora
temos um bom relacionamento. Ele pergunta-me como estou a lidar com as contas, e com o trabalho
da casa, parece mais preocupado comigo. Damo-nos bem.

Sinto que agora a relacdo com o meu marido esta melhor. Sabe ele era um bocadito agarrado ao
dinheiro e por vezes bebia demasiado. Agora também nédo pergunta se tenho dinheiro ou ndo. Tenho a
certeza que ele ainda é vivo porque eu estou a cuidar dele. Dou-lhe as refeicdes sempre as mesmas
horas. Sei de um vizinho que ndo tinha horas certas para comer e morreu. Quando vou a algum lado
trago sempre alguns doces.

3.2.2 Ao nivel da relagcdo com outros familiares

A relacdo com os meus familiares foi sempre muito boa, s6 tenho pena que estejam muito longe.
Tenho uma filha que vive em Lisboa e vem quase todos os fins-de-semana. A minha outra filha esta na
Alemanha. J& levou o pai de avido durante um més, e correu bem, apesar de uma vizinha dizer que nos
famos meter num grande problema. Ha pouco tempo fui eu & Alemanha ao casamento da minha neta e
ele ficou na Rede.

3.2.3 Ao nivel pessoal

Sinto que é a minha obrigacdo enquanto esposa cuidar do meu marido, ndo me sentia bem de outra
forma, ele ndo tem mais ninguém. Sinto-me muito realizada por ser eu a cuidar dele, penso que
ninguém cuida como eu. S6 eu sei como lidar com ele, e dar-lhe a comida. Tenho a certeza que se ndo
cuidasse dele, ele ja tinha morrido.

3.2.4 Percepcdo da evolucdo da situacao de dependéncia

Quando ficou doente os médicos diziam que ele morria e ja cuido dele ha varios anos. Por isso 0s
meus cuidados atenuam imenso a situacdo de doenca e de dependéncia dele.

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na éptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia

Eu ndo conhecia a rede. Nem nunca tinha ouvido falar. Penso que € uma casa que acolhe pessoas
como o meu marido. Serve para me dar algum tempo de descanso. Sei que ndo é um lar, porque tem
uma parte que cuida da satde. E isso que eu percebo.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi encaminhado para a Rede pela Assistente Social do Centro de Sadde.

4.1.3 Tipologia de apoio prestado

Foi encaminhado para a Rede pela Assistente Social do Centro de Saude. A primeira vez esteve um
més, e agora estd novamente por trés meses.

4.1.4 Historico do acesso a Rede
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E a primeira vez que acedeu a Rede.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcao e importancia da Rede na dptica do familiar cuidador

Penso que esta rede é muito precisa, tanto para os doentes como para quem cuida deles.

Ontem ndo gostei muito de o ver, porque tinha a barba por fazer os dentes por lavar. Gostei muito
guando ele esteve no Hospital de Cantanhede.

4.2.2 ldentificacdo das dimensdes de accdo mais importantes e justificacoes

[...]

4.2.3 Avaliacdo da importancia da Rede na superac¢do ou minimizacao dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

Penso que é muito importante o apoio dado, porque tem pessoas preparadas para esse trabalho.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relagdo necessidades/respostas

[..-]

4.3.2 Relacao expectativas/respostas

Posso apenas comparar com a primeira vez, em que nada esperava apenas confiava. Mas desta vez ja
posso que sim responde as minhas expectativas.

4.3.3 Identificagéo dos aspectos a alterar e a potenciar

N&o penso em dizer que alterava alguma coisa pois nunca vi nada de mal, apenas boas coisas, como o
carinho ao cuidar dele. E como sabe eu ndo costumo confiar.

4.3.4 Identificacdo das eventuais alteragdes vivenciais do cuidador

Tenho dormido bastante, até parece mentira. Tomo remédio para dormir mas agora tenho descansado.
Um dia destes dormi até as duas da tarde.

Quando o meu marido chega a casa depois de sair da rede, vem mais calado, calmo e dorme bem
duramente algumas noites, mas depois volta ao mesmo. Hoje levei-o as enfermeira do Centro de salde
mas elas dizem-me para ter calma, porque a satde dele ndo vai melhorar.

Enguanto esteve na Rede tive mais tempo para falar com as vizinhas e ir a0s meus passeios de vez em
guando. Também tenho ido as minhas consultas médicas sem andar a correr. Levo fraldas, medicacéo,
toalhetes e pago 15, 00 por més., 0 que custa é fazer a viagem para o ir ver. Tenho de esperar que 0
meu genro fique de folga, porque ele € GNR. Também preciso de assinar alguns papéis porque o meu
marido s6 entrou h4 uma semana.
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Cddigo - ESPR
| Dados de enquadramento
1.1 ldentificagéo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 34 anos

Estado Civil: Solteira

Escolaridade 3° ciclo

Situacdo perante o emprego: Trabalhadora por conta propria
Tipo de Vinculo com o dependente Filha

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador
Tipologia do agregado familiar Nuclear com filhos
Numero de elementos do agregado familiar 4
Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento da
doenga/dependéncia sim
Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do
dependente habitacdo
1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Masculino

Idade: 65 anos

Estado Civil: casado

Escolaridade 1° ciclo completo

Situacdo perante 0 emprego: Reformado

Diagnostico médico Deméncia

Tipo de dependéncia Fisica

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dindmicas e vivéncias familiares

2.1 Situacdo de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepcédo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

Ser dependente é necessitar de outra pessoa ou de alguma coisa. O meu pai ficou dependente do &lcool
e depois como consequéncia dessa dependéncia ficou dependente de mim. Dependente de quase tudo!
E como um bebé. Penso que esta relacionado com a idade, uma vez que o corpo fica cada vez mais
debilitado.

2.1.2 Aparecimento da situagdo de dependéncia

O meu pai consome bebidas alcodlicas ha varios anos. Recentemente numa das suas crises, e apos
discussdo com a minha mée e com o meu irmdo, cai, bate com a cabecga e sente-se mal. Tive que
chamar a ambulancia e foi de imediato para o Hospital. O seu corpo estava muito debilitado, e
despoletou uma deméncia grave. Isto tudo ha cerca de 7 meses.

2.1.3 Processos de adaptacao

Quando me deparei com esta situacdo fiquei revoltada e a0 mesmo tempo com uma tristeza que nao
sei explicar. Ndo contava que pudesse ficar assim, para mim foi horrivel. Pensava que lhe fazia bem, e
senti que acabei por piorar a situagdo dele. Entrou no hospital para ser tratado ao alcool e alguns dias
depois dizem-me que ele estd com uma deméncia grave.

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situacdes semelhantes anteriores

Nunca cuidei de ninguém desta forma tdo grave, mas sempre apoiei a familia em situacdes de doenca
ocasionais.

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 Identificacdo dos impactos funcionais

Ao nivel da distribuicdo de tarefas em casa, 0 meu pai ja ndo fazia nada, e continuamos a fazer o
mesmo que faziamos. Mas é claro que quando ficou dependente tive mais trabalho com ele. Fui eu que
tinha de dar todas as voltas. A minha familia ndo partilhou nada comigo. Ndo fizeram ao contactos
com o Hospital, nem gerem a casa. Acho que é por isso que ando tdo chorona. Sebe a minha irma
também ficou doente ao mesmo tempo do meu pai. Também foi uma situacdo complicada, porque quis
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suicidar-se. A minha casa ficou virada de pernas para o ar. A minha mée ndo quer saber de nada,
parece que nada Ihe toca. Até parece mais aliviada. S6 sei que continuo sobrecarregada como sempre.
2.2.1.2 Identificagdo dos impactos relacionais

Se quando 0 meu pai estava em casa, as discussdes eram sempre por causa do mesmo motivo, ou seja
a bebedeira do meu pai, agora todos discutem, sem motivo, parece que ninguém se entende. Esta tudo
desequilibrado.

2.2.1.3 Identifica¢do dos impactos econémicos

N&o houve mais despesas, depois da dependéncia do meu pai. Talvez porque a minha mae também ja
recebe a sua pensdo. Eu digo isto porque, anteriormente ja era eu que geria a casa, pelo que nao notei
diferenca. O dinheiro que o meu pai gastava com o alcool e com 0s amigos, agora usamos esse
dinheiro para pagar 0s servigos

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

Toda a vida desempenhei o papel, de pai, de mée, de trabalhadora para a casa. Ando numa psicéloga
no Hospital. Preciso de constituir a minha prépria familia. Preciso de sair daqui. Enquanto cuidei do
meu pai, 0 meu maior problema era trazé-lo do hospital para casa, e ndo ter condi¢Bes habitacionais
adequadas, ver a apatia da minha mée que ndo se atreve a cuidar dele.

Ele é um mau doente, ndo aceita as minhas recomendacdes, como por exemplo tomar a medicacéo,
tomar banho.

2.2.2.2 Impactos sdcio-profissionais

Ao nivel do meu trabalho tem sido complicado. Como trabalho por conta prépria, quando perdia
tempo durante o dia com ele, tinha de compensar a noite, e as vezes até bem tarde, por isso andei
muito cansada.

Perdi um pouco o controle do trabalho. Chegaram clientes para buscar as suas pecas estofadas e eu ndo
sabia delas. Sei que perdi clientes e dinheiro.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da satde

Houve um momento que pensei ficar louca. Disse isso a minha Assistente Social. Fiquei muito
cansada fisicamente, e mentalmente. Tive um periodo longo de insOnias. Estava sempre a pensar no
que iria acontecer. A minha mée ndo colabora, sinto-me sozinha. Penso que fiz uma depressédo. O
médico ndo me disse, mas pela medicacao que me receitou consigo ver que ndo andava bem.

111 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo

Nunca cuidei de ninguém nesta situacdo. Tive alguma dificuldade em recolher informag&o para lidar
com esta situacdo. Foram uns dias dificeis. Foi a minha médica de familia que me explicou como lidar
com esta situacdo de dependéncia.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

N&o tenho mais familia. Vivemos muito uns para 0s outros e apenas uns para 0s outros la de casa. N&do
tenho primos proximos. A minha mée recusou ir falar com a Assistente Social, recusou ir vé-lo ao
hospital. Ela ndo o quer em casa e ndo assume qualquer responsabilidade.

3.1.3 Ao nivel da gestdo do tempo

Esta foi uma das minhas principais dificuldades. Tive a sensacdo que os dias voaram. Tentei manter-
me organizada para conseguir fazer tudo o que fazia, mas em menos quantidade, mas isso era s6 um
objectivo, porque raramente conseguia.

3.2 Repercusses positivas da prestacdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagcdo com o familiar dependente

Na ultima vez que o visitei 8 RNCC, ele ndo foi lanchar enquanto 1a estive, penso que foi para
aproveitar todos 0s minutos comigo. As vezes parece uma crianca. Olho para ele e penso como dirigiu
tdo mal a sua vida. As suas prioridades estavam todas erradas. Tenho a sensacao que ele nao gostava
de mim, e agora até parece que gosta da filha. Sinto que agora estamos mais proximos, porque ele olha
para mim e preocupa-se com a minha viagem de regresso.

3.2.2 Ao nivel da relacdo com outros familiares

No6s ndo temos mais ninguém, apenas 0s vizinhos. S0 amigos mas cada um trata da sua vida. A minha
familia somos s6 n6s aqui em casa, e todos se desresponsabilizam. N&o tenho mais ninguém. Aluguei
uma casa e ando a fazer as mudancas aos poucos, mas a minha mae ainda néo sabe.
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3.2.3 Ao nivel pessoal

Para mim é optimo, cuidar dele, porque acho que precisava de saber que realmente gosta de mim, so é
pena de ser nesta circunstancia.

E um pouco estranho, mas quando me apercebi que ia ser a principal responséavel pelo meu pai. Senti
remorsos, talvez porque era minha culpa a sua entrada no Hospital. E minha obrigac&o enquanto filha,
ja que a minha mae ndo cumpre esse dever. Tenho-lhe amor.

3.2.4 Percepcdo da evolucdo da situacdo de dependéncia

[...]

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na éptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia

Eu ndo tinha conhecimento da Rede, nunca tinha ouvido falar. Foi a Assistente Social da Santa Casa
gue me informou, quando fui inscrever 0 meu pai na sua instituicdo. Encaminhou-me para o Centro de
Saulde. Disse-me que havia um apoio do Centro de salde para 0 enviar para a Rede.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi entdo a Dra. Maria do Centro de Salde que propds ao médico de familia. Juntou o relatério do
psiquiatra. Apenas tive a espera um mesito.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

O meu pai esté na unidade com o maior tempo possivel, por 6 meses. Estd em Penela.

4.1.4 Historico do acesso a Rede

E a primeira vez que acedeu a Rede. Entrou em 31 de Dezembro de 2008

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcao e importancia da Rede na 6ptica do familiar cuidador

Acho que a Rede é muito importante tanto para os doentes que precisam de apoio como para as
familias. No meu caso foi a melhor solucéo, porque ndo estava a cumprir esses cuidados necessarios, e
porque ele realmente precisa de pessoas especializadas a cuidar dele. No Hospital j& ndo podia ficar
mais tempo, e ainda precisava de tratamento.

4.2.2 Identificacdo das dimensfes da ac¢do mais importantes e justificagdes

Gosto do servico de enfermagem. Quando pergunto como correu a semana, elas tém disponibilidade
para me contar todos os pormenores da vida do meu pai. Ha algumas pessoas que vi que criticam
bastante o funcionamento a mim parece-me impossivel.

Acho muito importante a fisioterapia, e aquela maneira de falar com meiguice e de ordem ao mesmo
tempo. Séo profissionais.

4.2.3 Avaliacdo da importéancia da Rede na superacdo ou minimizacdo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

Apesar de ndo acreditar que o problema do meu pai se resolva, considero que a Rede pode ajudar a
atenuar um pouco a situacao que existe, que € péssima.

4.3 Contributo da RNCC

4.3.1 Relagdo necessidades/respostas

Para mim, o facto de ele estar Ia internado e ser cuidado por pessoas qualificadas correspondeu
completamente as minhas necessidades.

4.3.2 Relagao expectativas/respostas

N&o conhecia a Rede pelo que nédo fazia a mais pequena ideia do que era e quais 0s servi¢os prestados,
mas de facto surpreendeu-me bastante porgque aceitaram-no na hora certa e cuidam bem dele.

4.3.3 Identificacdo dos aspectos a alterar e a potenciar

O que alteraria na Rede Nacional de Cuidados era a existéncia de mais vagas. Pensar em mais tempo
na Rede, é s6 uma perspectiva de adiar o problema do regresso a casa. Talvez colocasse mais
enfermeiros, porque cada enfermeiro tem de cuidar de 18 pessoas, dando-lhes mais aten¢do. Ha idosos
que precisam de mais atencdo. Também precisam de apoio psicologico. Devia existir mais
especialistas.

4.3.4 ldentificacdo das eventuais alteracdes vivenciais do cuidador

Ja ando mais calma, menos ansiosa desde que o meu pai foi para Ia. Agora vou organizar novamente
0s meus estudos. Arranjei um namorado, e ando a decorar uma casa que aluguei, e ando a fazer os
moveis para ela. Ando mais descansada, tenho mais estabilidade, mas ainda me ando a organizar.
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Cddigo - E9PR
I Dados de enquadramento
1.1 Identificacéo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 56 anos

Estado Civil: Vilva

Escolaridade 2° ciclo

Situacdo perante o emprego: Empregada numa agencia funeraria

Tipo de Vinculo com o dependente Filha

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Alargada (avo com filha e neto)
NuUmero de elementos do agregado familiar 3

Idoso integrava o0 agregado familiar aquando o | néo
aparecimento da doenca/dependéncia

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do | Freguesia

dependente

1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Feminino

Idade: 92 anos

Estado Civil: Vilva

Escolaridade N&o sabe ler nem escrever
Situacéo perante o emprego: Reformado

Diagndstico médico AVC

Tipo de dependéncia Fisica

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dinamicas e vivéncias familiares

2.1 Situacao de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepgao do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

A dependéncia para mim é uma tragédia. E quando uma pessoa que esta doente, ndo consegue cuidar
de si. Precisa de terceiros para cuidar dela. No caso da minha mée precisa de tudo. Esta directamente
relacionado com a sua situagdo de salde. A minha mée actualmente esta cem por cento dependente.
Esta situacdo de dependéncia pode acontecer em qualquer idade. Na situacdo da minha mée teve a ver
com a doenca e com a idade mas ha pessoas novas a quem isso ja aconteceu.

2.1.2 Aparecimento da situacao de dependéncia

H& 5 anos a minha mée partiu uma perna. Recuperou relativamente bem, comegou a andar, mas
sempre agarrada ao andarilho. No Inverno demorava-se a vestir e como estava frio, eu ia la ajuda-la e
tapava-a quando se deitava. Neste ano teve um AVC e ficou completamente dependente. A situacdo
clinica dela est& grave. Estava em casa do meu irmdo, quando se sentiu mal e foi para o Hospital da
Figueira da Foz. Passados 4 dias do AVC, foi transferida para o Hospital de Pombal. Como disseram
gue ndo pertencia a Pombal veio para casa. Ainda me chateei bastante, porque foi uma grande injustica
0 que lhe fizeram. Era uma mulher com 92 anos, com um AVC, e mandam-na para casa, 4 dias depois
de um AVC! Ainda discuti com a Assistente Social do Hospital, mas paciéncia. Acho que ela podia
recuperar mais no Hospital. Penso que se ela fosse familia de outras pessoas com mais poder ficava la.
A Assistente Social, disse que tem os Lares cheios de idosos porque os filhos ndo os querem, e eu
respondi-lhe que, com a minha mae ndo é assim, até porque com a idade que ela tem ainda néo foi
para um lar. Eu s6 quero o melhor para ela. O meu irmado esteve sempre comigo. Também lhe disse,
que o facto de alguns idoso estarem no lar ndo significa que os seus familiares ndo os queiram, sé que
tém uma vida complicada que ndo lhes permite cuidar dos seus idosos. Sei que ndo me valeu de nada,
mas pelo menos desabafei. E a minha mée veio para minha casa.

2.1.3 Processos de adaptacéo

Quando descobri que ela ia ficar cada vez mais dependente, aceitei a situacdo perfeitamente. Também
compreendo que ja tem uma idade avangada e que é normal estas coisas acontecerem. Mas é muito
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triste. No Domingo fui vé-la a Naturidade e fiquei muito desiludida, porque acho que ela esta a piorar
a medida que os dias passam. Mal abriu os olhos.

2.1.4 Experiéncia ou néo de situacdes semelhantes anteriores

Eu ja cuidei de um senhor ha varios anos, mas ndo era a responsavel por ele. SO 14 ia a casa ajudar a
cuidar. Dava-lhe a comida, fazia-lhe a barba, cortava-lhe o cabelo, ajudava o enfermeiro a fazer os
pensos. Chegou uma altura em que se feriu. Durou um ano. Cuidava dele trés dias por semana, porque
ele ndo queria que fosse a esposa a dar-lhe a comida, mas sim eu.

Também cuidei do meu sogro que esteve quatro anos acamado.

Ja cuidei do meu marido, totalmente acamado, apesar de ter vivido doente apenas um més. Teve uma
doenca grave. O meu marido ndo chegou a ferir-se, porque nés levantavamo-lo.

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 ldentificagé@o dos impactos funcionais

A nossa vida la em casa mudou um bocadito, mas tentei ser eu a fazer as principais mudancas. De
manha, acordava cedo e dava-lhe o pequeno-almogo e os medicamentos, e fazia-lhe a higiene pessoal.
Se precisasse de ajuda, a minha filha ajudava-me. Ela vai trabalhar todos os dias bem cedo para perto
de Pombal.

Também tenho 0 meu neto comigo, porque a minha filha acabou de se divorciar ha um més ou dois, e
eu trago-o todos os dias para a creche. Sou eu gque o levanto, que o visto e o trago para a creche. A
minha familia continua a funcionar como sempre, eu é que fiquei com mais trabalho. Vou almocar a
casa, dou-lhe o0 almoco e viro-a. Ja deixo a comida feita no dia anterior. A noite, dou-lhe o jantar, viro-
a outra vez. As vezes, quando esta suja, limpo-a e depois durante a noite, vou vé-la sempre por uma ou
duas vezes e viro-a. No més em que ela estava na minha casa, ja ndo saia.

2.2.1.2 Identificacdo dos impactos relacionais

L4 em casa damo-nos todos bem, e apesar desta maior agitacdo continuamos todos amigos, nunca nos
zangamos.

2.2.1.3 Identificagdo dos impactos econémicos

Ao nivel econdmico, claro que tive mais despesas com a minha mée. A reforma dela cobria as suas
despesas, apenas tinha gastos com a alimentacdo, mas onde comem trés comem quatro. Continuei a
comprar 0 que necessitava. Enquanto ela estiver na Rede, pago a mensalidade com a reforma da minha
dela. N&o tenho mais gastos que me levem a ter de trabalhar mais.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

E mais um elemento da minha familia que precisa de mim. E eu estou aqui para ajudar. A familia vai
ficando cada vez mais pequenina. Tenho pena.

2.2.2.2 Impactos sdcio-profissionais

Ao nivel da minha profissdo, ndo senti alteragdes. Cumpro sempre 0 meu horéario. E um trabalho
calmo, como Vé, e estou perto de casa. Apenas pe¢o tempo quando a tenho de levar ao médico. Como
trago justificacdo, ndo ha problema. Foram poucas vezes.

Quando precisei a médica de familia foi a casa e ela continua com os medicamentos. As enfermeiras
também véo fazer os pensos, deixamos a chave sempre ho mesmo sitio.

Desde que a minha mae ficou assim mais debilitada, em termos sociais, deixei de estar com algumas
pessoas amigas, ou mesmo passear deixou de ter algum sentido. Por exemplo ela agora esta na Rede e
eu ndo tenho disposicao para sair ou andar por ai. As vezes costumava vir aos bailes, as excursdes e
agora ndo vou. Ndo me sinto bem. Ainda no fim-de-semana fui ver a minha mée, via-a naquele estado,
vim sem alegria ou disposi¢do para me divertir, ndo tenho vontade de andar por 4. N&o estou bem.
2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

Cuidar da minha mée ndo me fez aparecer problemas de salde. Tudo o que sinto ja sentia antes. Por
exemplo tenho dores no corpo mas sempre tive, também me doem os bragos. As vezes quando estou a
cuidar dela sozinha, chego a noite cheia de dor nos bragos, mas entdo o que havia de fazer. Digo as
vezes que estou cansada mas nao ligo ao stress. Ainda me consigo dominar. De vez em quando tomo
uns comprimidos, e fico boa.

Quando durmo mais mal, quando tenho aquela ansiedade, tomo uma capsula. Estes sintomas ja os
tinha, mas agora tenho um bocado mais. Apesar de dormir parece que 0 meu cérebro ndo esta bem,
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faco um sono leve, ouco tudo, ndo estou tranquila, depois tomo a capsula. Nao tenho pesadelos e no
outro dia ja ando com a cabega mais leve.

111 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo

Fui-me desenrascando com a médica de familia que me ajudou. A parte mais dificil foi alimenta-la
pela sonda. Nao consegui aprender.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Relativamente aos outros elementos da familia, ja nos relaciondvamos bem e continuamos a dar bem.
3.1.3 Ao nivel da gestdo do tempo

Tive de me organizar de forma a conseguir fazer o que tinha para fazer, por isso optei por me levantar
mais cedo. Sabe, é que ja passei por tanta situacdo complicada, como ja disse, a doenca e falecimento
do meu marido, do meu pai, de um amigo, que agora, estou mais resistente. Consigo organizar 0 meu
tempo perfeitamente.

3.2 Repercussdes positivas da prestacédo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relacdo com o familiar dependente

A minha mae é sempre minha méae. Houve uma maior intimidade entre as duas.

3.2.2 Ao nivel da relagdo com outros familiares

O facto de estar a cuidar, houve uma maior participacdo do meu irmdo e da minha cunhada. Talvez
falamos mais vezes do que era costume. N&o vejo outro aspecto. Mas a nossa relagéo ja era boa...
3.2.3 Ao nivel pessoal

Sou sua filha, é minha obrigacéo eu cuidar dele dentro das minhas possibilidades. Ndo sei se um dia
cuidardo de mim, logo se Vvé.

3.2.4 Percepcéo da evolucéo da situacdo de dependéncia

Se ndo cuidasse da minha mae, ela ja tinha morrido.

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na éptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia

Eu ndo tinha conhecimento da Rede, nunca tinha ouvido falar. Foi a Assistente Social da Santa Casa
gue me informou, quando fui inscrever 0 meu pai na sua instituicdo. Encaminhou-me para o Centro de
Salde. Disse-me que havia um apoio do Centro de Salde para o enviar para a Rede.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi a Assistente do Centro de Salde que a encaminhou. Pediu 0 méximo de tempo possivel, devido as
feridas que tinha. E para se recuperar.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Longa duracdo

4.1.4 Histérico do acesso a Rede

E a primeira vez que acedeu a Rede.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcdo e importancia da Rede na 6ptica do familiar cuidador

Depois de conhecer as instalacbes e o seu funcionamento, considero que é uma resposta muito
importante para 0s mais idosos. Penso que aquilo que o Hospital deveria ter feito, ou seja continuar os
cuidados & minha mae, é a Rede que faz isso.

Falei com a senhora enfermeira e disse-me que a levantam todos os dias, mas aos poucos, para ela
descansar as costas. Como ja tem algumas feridas o facto de ela estar levantada, ajuda-a a recuperar.
Apesar dos cuidados e dedicacdo do pessoal que 14 trabalha, a minha mée néo tem grande melhora ao
nivel da sua saude. Houve uma altura que ainda pensei que ela recuperasse alguma coisita. Esta
dedicacdo por cada doente é que nunca tinha visto em nenhum lado. As condic¢des do edificio também
sdo Optimas.

4.2.2 ldentificacéo das dimensdes de accdo mais importantes e justificacoes

Falei com a senhora enfermeira e disse-me que a levantam todos os dias, mas aos poucos, para ela
descansar as costas. Como ja tem algumas feridas o facto de ela estar levantada, ajuda-a a recuperar.
Apesar dos cuidados e dedicacdo do pessoal que 14 trabalha, a minha mée ndo tem grande melhora ao
nivel da sua saude. Houve uma altura que ainda pensei que ela recuperasse alguma coisita. Esta
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dedicacdo por cada doente é que nunca tinha visto em nenhum lado. As condic¢des do edificio também
sdo optimas.

4.2.3 Avaliacao da importéancia da Rede na superacdo ou minimizacdo dos impactos negativos da
situagdo de dependéncia

Considero muito importante na resolucdo de algumas situacdes, como tive a oportunidade de ver, mas
a situacdo de salide da minha mae é grave. Penso que ndo supera mas minimiza o seu sofrimento.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relacao necessidades/respostas

Além de para mim e para 0 meu irmdo, ser um alivio o facto dela estar num sitio que cuidam bem
dela. Sim porque eu sei que cuidam muito bem Também corresponde as necessidades dela porque é
bem tratada por pessoas especializadas.

4.3.2 Relacao expectativas/respostas

Né&o tinha qualquer expectativa, mas estou a gostar muito.

4.3.3 Identificagd@o dos aspectos a alterar e a potenciar

Penso que nao alteraria nada, deixava tal como esta...para mim esta dptima.

4.3.4 Identificacéo das eventuais alteragdes vivenciais do cuidador

J& ndo ando tdo cansada e ja dedico mais tempo ao meu neto. Também nédo saio, nem vou passear
porgue sei que a minha mae estd naquele estado, e a qualquer momento pode falecer, por isso ndo
tenho muita vontade.
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Codigo - E1I0PR
I Dados de enquadramento
1.1 Identificacéo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 42 anos

Estado Civil: Divorciada

Escolaridade 3° ciclo

Situacdo perante 0 emprego: Auxiliar de Accdo Médica no HUC
Tipo de Vinculo com o dependente Filha

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Monoparental
Numero de elementos do agregado familiar 2

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento da
doenca/dependéncia néo
Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do dependente Distrito

1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Feminino

Idade: 65 anos

Estado Civil: Divorciada
Escolaridade 2° ciclo
Situacao perante o emprego: Reformada
Diagnostico médico AVC e deméncia
Tipo de dependéncia Fisica e mental

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dinamicas e vivéncias familiares

2.1 Situacdo de dependéncia/contextualizacio

2.1.1 Concepcéo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

A dependéncia para mim é o fim da nossa vida. Se eu ficasse dependente e pudesse escolher acabava
com a minha vida. Como n6s nunca sabemos se essa dependéncia acaba ou ndo, penso que é o fim. A
minha mde estava tdo dependente que como eu a deixava de manhg, assim ela ficava o resto do tempo.
Esta situacdo é como morrer em vida. Por isso eu ndo aceitava isto. A minha mée ficou dependente
para tudo.

N&o ligo esta situacdo de dependéncia a velhice, porque pode acontecer a qualquer pessoa. Pode-se
ficar tdo mal de salde que se passa a depender de outra pessoa para tudo... para poder viver. Eu tive
um problema de salde, um cancro na corda vocal, e se eu ficasse sem voz, matava-me. Talvez tenha a
ver com o facto de eu trabalhar no Hospital e ver muitas situagbes méas. Muitas pessoas sabem que a
medicina esta a evoluir mas a verdade é que as pessoas estdo a sofrer. A minha mée teve sempre
consciéncia, teve nocdo de todas as dores, sem dizer ai. SO chorava e ria.

2.1.2 Aparecimento da situacao de dependéncia

N&o sei como surgiu a situacdo de pendéncia da minha mée. Ela foi sempre muito independente, mas
de um momento para o0 outro comecou a deixar a casa desarrumada. Nao tomava banho, quando ela
era sempre muito limpinha. Penso que estava a iniciar um processo de deméncia. As vezes penso que
foi devido aos meus problemas de satde, também ao facto de o meu irméo estar preso, o seu divércio
e por estar ainda muito apaixonada pelo marido. O marido foi muito cruel. Em vez de lhe dar forca
obrigou-a a escolher entre ele e o filho dela. O meu irméo era o “chod6” dela, mas fez muitas coisas
mas & minha mae e ela protegia-o muito. Ha dois anos eu e a minha méae tivemos uma grande
discussdo, da qual me arrependo bastante. NGs zangamo-nos porque eu sou muito directa e impulsiva.
Teve a ver com herancas. A minha tia ia-lhe pedindo terrenos e ela dava--lhe. Mas quando eu
precisava de algum dinheiro, nagquela fase em que estiva doente, ela nunca tinha nada para me dar.
Deixei de falar com ela durante um ano. Entretanto ela teve um AVC e ndo me disseram nada. A
minha tia mudou a fechadura da casa, apoderou-se de alguns bens da minha mée... e foi quando soube
pelo meu irmdo que esta preso, que ela estava muito doente. Fui busca-la para minha casa, pedi ajuda
a uma Instituicdo para me ajudar a cuidar dela e falei com a Assistente Social do Centro de Saude. O
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gue mais me irritou é que a minha tia ja tinha dado estas voltas e falou de mim como se eu fosse uma
coisa ruim e ndo quisesse saber da minha mae...e foi tudo por culpa dela.

2.1.3 Processos de adaptacao

O que senti com a dependéncia da minha mae foi... Chocada. No meio de tanto acontecimento porque
é que aconteceu a ela? Apesar de estar habituada a lidar com os meus doentes, a minha mae é minha
mde. Ela sofreu muito. Mas ndo vale a pena chorar pelo que ja esta, temos de dar a volta, e ver o que
se pode fazer.

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situacdes semelhantes anteriores

Eu tenho experiéncia em cuidar de outras pessoas dependentes através do meu trabalho no HUC. Mas
nunca tinha cuidado de um familiar querido.

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 ldentificagé@o dos impactos funcionais

Eu e 0 meu filho adaptamo-nos bem a situacdo. Dei a minha cama ao meu filho, improvisei uma cama
na sala para a minha mae, porque é a divisdo maior e é no rés-do-chdo. Eu fazia umas coisas e 0 meu
filho comecou a fazer outras. Quando ele chegava a casa fazia massagens nos pés da avo e brincava
com ela. Eu fazia a comida e ajudava-a a comer...Fazia-lhe aletria, leite creme, sopa. A media que foi
piorando tive de ir triturando a comida. Tive de pedir ajuda a Caritas para eu poder ir trabalhar.
Levavam-lhe o almoco e faziam-lhe a higiene. No meu turno da manh@ dava-lhe o pequeno almogo.
2.2.1.2 ldentificagé@o dos impactos relacionais

Foi sempre o meu filho mais velho quem me ajudou emocionalmente, em todas as fases da minha
vida. Temos uma relacdo excelente.

2.2.1.3 ldentificacdo dos impactos econémicos

Todas as despesas que tinha com a minha mée eram pagas por ela, eu ndo tive mais despesas por a ter
ca.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

Esta minha funcéo de cuidar da minha mae ndo fez com que atenuasse ou melhorasse o seu estado de
salde, porque penso que sendo ela ainda nova, entregou-se a doenga. No meu ponto de vista, ela era
muito auténoma e a doenca ndo justificava esta recaida tdo grande. A minha mée era uma mulher de
armas, uma mulher de decisdes.

Os cuidados que tenho prestado sdo essenciais... Inclui carinho e atengdo. Ela ndo conseguia falar,
mas o facto de eu falar com ela fazia-me sentir confortavel.

2.2.2.2 Impactos sdcio-profissionais

Nessa altura tive apoio das minhas colegas e do meu superior hierarquico. Eu trabalho por turnos e
nessa altura so fazia manhas. Os meus colegas foram muito colaborantes, desculpavam-me quando me
atrasava ou quando tinha de sair a correr ao fim do dia. Deixei de fazer muita coisa que eu gosto.
Aprecio a vida, por isso gosto de viajar, de ir as compras no final de um dia de trabalho, ir lanchar com
as minhas amigas. Este aspecto mais social ficou muito anulado.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da satde

O facto de cuidar dela ndo agravou os meus problemas de salde. Sou muito nervosa, e penso que fiz
uma pequena depressdo, mas logo arranjo forgca e me hei-de por boa.

11 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo

J& tinha conhecimento de como podia cuidar, devido ao meu ramo profissional. Ela tinha sonda
nasogastrica, e eu aspirava-a. Tive de pedir informacdo no Hospital para me ensinar a fazer isso...
Aprendi isso tudo.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Tive apenas apoio do meu filho e de uma tia. Mas tinha de pagar a minha tia, porque ela queixava-se
muito dos gastos com o transporte.

As minhas vizinhas foram muito amigas. Vinham varias vezes dar-lhe dgua e faziam-lhe companhia.
A minha tia vinha ao fim-de-semana, dar-lhe a comida porque eu tinha de trabalhar.

N&o tenho agregado familiar a ndo ser esta tia, 0 meu irméo que esté preso e 0s meus filhos.

3.1.3 Ao nivel da gestao do tempo
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Tinha de andar sempre a correr... Tinha de organizar bem o tempo.

3.2 Repercusstes positivas da prestacdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

Estar a cuidar da minha mae fez com que nos tornassemos mais unidas... Porque... Na verdade nunca
estivemos unidas. Esta situacdo de cuidar dela, fez-me pensar muito. Fez-me pensar que a nossa zanga
foi uma insignificancia...Sem jeito nenhum. Eu nunca tive uma relagdo muito boa com ela. Foi
sempre uma mée muito ausente, ndo soube bem ser mae. Mas também h& pessoas que sdo maus
profissionais, ndo sabem conduzir, ou sdo maus a falar o inglés... Foi um azar. Se calhar nunca lhes
ensinaram a ser o que deviam ser. Ela sabia amar, mas ndo demonstrou nada. O amor que ela tinha
pelo meu irm&o era apagar todas as asneiras que ele fazia. Eu como eu era mais bruta, mais autentica,
perdia sempre. Quando estive doente, fiquei 7 meses em casa, e a minha mée sé me veio ver duas
vezes.

Quando a minha mae ficou doente e veio viver comigo, olhava para mim como se estivesse a pedir-me
desculpa.

3.2.2 Ao nivel da relacdo com outros familiares

N&o tenho outros familiares. Apenas tenho a minha tia e 0 meu irmao que esta preso.

3.2.3 Ao nivel pessoal

Senti-me muito gratificada por cuidar dela. Mostrar-lhe que eu ndo era assim tdo ma como ela
pensava. Sei que tinha uma ideia mé sobre mim. N&o me senti obrigada por ser a minha mae, eu fazia
este trabalho a qualquer pessoa. Fago amizades muito facilmente. Mas a verdade é que mée é mae.
3.2.4 Percepcéo da evolucdo da situacdo de dependéncia

[..-]

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na Gptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia

Eu ndo tinha conhecimento da Rede, nunca tinha ouvido falar. Foi o Centro de Saude de Soure que me
informou.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi a Assistente do Centro de Saude que a encaminhou.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Média Duracgéo

4.1.4 Historico do acesso a Rede

Integra a rede ha trés meses, e é a primeira vez.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepgao e importancia da Rede na optica do familiar cuidador.

A Rede existe para fazer a ligacdo do Hospital a um Lar ou a casa do doente. Para mim é um despejo
de velhos onde se vao buscar alguns lucros. Serve para aquelas pessoas que ndo conseguem cuidar das
suas familias por varios motivos. Néao sei se é assim tdo importante. Nao justifica os elevados gastos
com a sua manuten¢do. Sei que estava bem cuidada quando la ia, mas quando ndo contavam comigo
ela esteja “sujita”.

4.2.2 ldentificacdo das dimensdes de accdo mais importantes e justificagdes

N&o tive uma boa experiéncia.

4.2.3 Avaliacdo da importancia da Rede na superagdo ou minimizacéo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

Na situacdo da minha mée ndo vi a importancia da Rede. Quando sabiam que eu ia visitar a minha
mée, ela estava bem cuidada. Mas quando ndo sabiam, eu encontrava-a “sujita”. Nao vi melhoras na
minha mée, ela precisava de fazer fisioterapia e ndo Ihe fizeram. Antes de ela entrar para a Rede, eu
pagava 25€ por dia uma vez por semana a uma fisioterapeuta para fazer fisioterapia a minha mae.
Depois arrependi-me de a ter mudado para a Rede.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relacao necessidades/respostas

Esta resposta ndo correspondeu as minhas necessidades. Precisava que tivessem mais paciéncia a dar-
Ihe a refeicdo porque as pessoas quando estdo doentes tem falta de apetite.
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4.3.2 Relagéo expectativas/respostas

Pensei que pudesse ter outro impacto na salde da minha mde que ndo foi o caso pelo que ndo
correspondeu as minhas necessidades e principalmente as minhas expectativas.

4.3.3 Identificagdo dos aspectos a alterar e a potenciar

Se eu mandasse, colocava mais profissionais auxiliares com mais competéncia. Tanto dinheiro por
cada utente, € motivo para que o servigo fosse perfeito.

A pessoa que distribui a alimentacdo tem uma funcéo importante na recuperagdo do doente, portanto
se pudesse alterar a Rede colocava pessoas mais vocacionadas para o trabalho, nesta area do cuidar da
higiene e da comida.

4.3.4 Identificagdo das eventuais alteragdes vivenciais do cuidador

Enquanto ela esteve na Rede voltei a normalidade de horarios, deixei o sofa e voltei para a cama e
voltei a dormir profundamente. Também voltei ao cabeleireiro, mas perdi a vontade de sair.
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Codigo - E11PR
I Dados de enquadramento
1.1 Identificacéo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 45 anos

Estado Civil: Casada

Escolaridade 3°ano

Situacdo perante 0 emprego: Auxiliar de Acgéo Educativa

Tipo de Vinculo com o dependente Filha

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Nuclear com filhos
Numero de elementos do agregado familiar 4

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento da | ndo
doenca/dependéncia

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do dependente freguesia
1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Feminino

Idade: 83 anos

Estado Civil: Vilva

Escolaridade N&o sabe ler nem escrever

Situacéo perante o emprego: Reformada

Diagnodstico médico Tuberculose e Alzheimer

Tipo de dependéncia Fisica e mental

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dinamicas e vivéncias familiares

2.1 Situacao de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepcdo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

Dependente é estar dependente dos outros para tudo. A minha mée ndo anda, e esta situagdo magoa-a
muito. Foi sempre uma pessoa activa, e ndo estd a ser facil para ela, chegar a idade dela e nédo
conseguir andar. Penso que tem a ver com a idade dela.

2.1.2 Aparecimento da situacao de dependéncia

O meu pai faleceu em Outubro do ano passado, e a minha mée que até ai andava pelas suas perninhas,
arranjou umas manias e de vez em quando pegava ha muleta. Ainda esteve na casita dela durante o
dia, antes de agravar a sua situacdo de saide...A tuberculose. Ainda é seguida pelo BCG.

No inicio deste ano, estava ela em minha casa, quando se sentiu mal e tive de chamar a ambulancia.
Ela estava mesmo mal. O médico que a assistiu disse: Ah! D. Maria pregou-me c& um susto. Fez duas
paragens cardiacas.

Foi hospitalizada em 23 de Fevereiro de 2008 e fez 14 82 anos.

Quando teve alta do Hospital pedi apoio para a Rede de Cuidados Continuados. Recuperou a sua forca
e voltou para sua casa. Voltou a fazer um novo internamento no hospital, durante cerca de uma
semana, e recomecou a andar mas com dificuldade. O Centro de Salde arranjou-me um andarilho e
permitiu-lhe ir sozinha a casa de banho. A minha irma vive no mesmo lugar da minha mée, e como
estad reformada da-lhe mais apoio.

Teve uma recaida e ficou cada vez mais dependente dos filhos...Deixou de andar. Depois veio para
minha casa uns dias e devido a uma gastroenterite voltou a ser internada. N&o digo que fosse mal
cuidada mas ndo foi suficiente para as necessidades dela. A minha mae é doente de Alzheimer ha 20
anos, e ja toma medicagdo recomendada por um especialista. Ela coitadinha tem muitos problemas de
salde.

2.1.3 Processos de adaptacéo

Saber que a minha mde estava a ficar dependente, foi uma dor de cabeca, senti-me um pouco
desesperada, porque tenho a minha vida, tenho de trabalhar, tenho filhos para criar. E ao mesmo tempo
sentia-me mal por ndo cuidar dela a tempo inteiro.

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situa¢des semelhantes anteriores
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Cuidei da minha sogra, durante uma semana. Também cuidei do meu pai na sua prépria casa. Tentei
sempre ser uma filha presente sem estar presente. O meu pai morreu consciente. Teve
acompanhamento das enfermeiras, eu colaborava sempre que possivel, e ainda era a minha mae que
fazia tudo.

2.2 Impactos da situacdo de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 ldentificagdo dos impactos funcionais

Quando a minha mée veio para casa, todos c4 em casa colaboraram comigo nesta prestacdo de
cuidados. Quando eu venho do trabalho, tento ndo sobrecarregar os meus filhos. Ajudavam imenso no
periodo de férias. Vao a loja, ddo-me os recados. O meu marido trabalha por turnos, e aos fins-de-
semana para trazer o mais dinheiro para casa. Ele ajuda-me quando pode, mas ele estad sempre muito
ocupado. Quando lhe pedem ele também vai fazer horas com o tractor para alguns vizinhos

2.2.1.2 ldentificagé@o dos impactos relacionais

N&o interferiu na nossa relacdo. Quando esteve ca em casa até nos inibiu de discutir. Tinhamos
vergonha de estar a gritar quando ela estava ca.

2.2.1.3 Identificacdo dos impactos econdmicos

Eu e a minha irmd acordamos que apenas utilizamos a reforma dela para comprar os medicamentos e
as fraldas. Os medicamentos para o Alzheimer sdo muito caros. Mas éramos nds que garantiamos a
refeicdo. Cheguei-lhe a comprar farinhas lacteas que nunca comprei para os meus filhos, porque ela
enjoava as farinhas com muita facilidade. Dava-lhe as compotas, iogurtes e gelatinas. Acabou por ndo
se reflectir muito. A minha mée toma muitos medicamentos e 0s do Alzheimer sdo muito caros. Acho
gue é nossa obrigacdo dar-lhe a alimentacéo.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

A minha maior dificuldade no cumprimento desta minha tarefa de cuidar da minha méae é o facto de
que por muito que eu me desdobrasse, estar a trabalhar e cuidar dela é muito complicado, deixava-a
muita vez sozinha. Por exemplo no Inverno, foi uma vizinha que vinha visita-la e acendia a lareira
para a manter quentinha. Eu ndo conseguia vir a casa, devido aos meus horarios. Como trabalho com
as criangas na escola, tenho uma grande responsabilidade. Estar a trabalhar e a pensar como estaria a
minha m&e em casa sozinha é demasiado desgastante, e stressante.

Foi este 0 motivo que me levou a pedir colaboracdo a Rede. Ndo foi um abandono, ou ma vontade,
mas porque eu precisava de trabalhar.

Levantava-me muita vez de noite, e deixava a porta semi-aberta, para a ouvir respirar, e quando néo a
ouvia, pensava: Ai meu Deus que ela morreu!

Tenho sido sempre eu a tomar as decisdes. Penso que por isso, a minha mae julga que eu sou sempre
a ma da fita. Nao queriamos p6-la no lar, porque a sua reforma é baixa e 0s meus irmaos ndo querem
saber. Eu sou a Unica que ainda esta a criar os filhos, entdo fui ao Lar pedir Apoio Domiciliério para
nos aliviar um pouquinho.

Penso ou tenho a certeza que cuidamos muito bem dela.

2.2.2.2 Impactos sdcio-profissionais

Quando comuniquei aos meus servigos, que precisava de tirar férias para cuidar da minha mae, e que
poderia precisar de alguns dias quando ela piorasse de salde, houve bastante compreensdo. Quando ia
trabalhar levava o telemével no bolso e o meu filho telefonava-me quando ela piorasse. As minhas
colegas tém colaborado comigo, compreendem a situacdo e quando me atraso sdo tolerantes. O meu
trabalho € com criancas e muitas das vezes ndo tinha paciéncia, disposicdo para com 0S mais
pequeninos porque estava muito preocupada com a minha mae. Ela ficava em casa sozinha até lhe ir
dar o almocgo.

Para além do meu trabalho diario, tenho 0s meus animais e 0 campo, e quando estive a cuidar dela tive
de deixar esta actividade. No ano passado inscrevi-me no Centro de Novas Oportunidades, e andei nas
aulas de condugdo. Deixava jantar feito, mantinha o campo e os animais. Com a minha mae ca em
casa interrompi tudo. Também deixei de ir a missa.

No Natal do ano passado faltei a festa do meu filho e isso magoou-me muito. Comprei uma maquina
de café para deixar de ir beber café na rua. Deixei de sair aos Domingos.

Agora ao Domingos vou visita-la e acabo por estar ocupada.
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2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

O maior problema de salde que se agravou foram as dores de coluna. Se tivesse de lidar com a minha
mde diariamente ndo ia aguentar. Ao nivel psicoldgico penso que estou bem, apenas costumo fazer
depressdes na Primavera.

Sabe, 0 meu filho é surdo e a causa para 0os médicos é desconhecida. A partir dai faco depressdes,
tomar conta da minha mée levou-me a reforgar a medicacéo.

Sou uma pessoa muito corajosa, mas ando muito cansada.

111 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo

Ja sabia fazer comida de dieta, mas o resto vai-se aprendendo.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Tenho muita ajuda da minha irma. Ela esta reformada por invalidez devido a problemas de saude.
Costumamaos revezar-nos nesta tarefa tdo delicada. Ela também acaba fica com a mae muitas vezes.
3.1.3 Ao nivel da gestdo do tempo

Eu tenho de desdobrar-me porque o tempo ndo chega. E o trabalho, é a familia, é a lida doméstica, a
lida do campo e os cuidados & minha mée. As vezes s6 me apetece gritar.

3.2 Repercusses positivas da prestacdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagcdo com o familiar dependente

Pelo facto de estar a cuidar da minha mde, posso afirmar que houve uma maior aproximacao.
Passamos a cumprimentar-nos, diariamente, com dois beijinhos na testa. Apesar de a minha mée néo
ser uma pessoa que tenha tido uma relacdo préxima comigo, talvez porque éramos muitos filhos, agora
até me conta os seus sonhos. Eu sempre tive uma maior ligagdo com o meu pai. Quando eu era
pequena era muito rebelde e ela todos os dias me batia. Era a mais nova e ela ndo estava habituada a
minha rebeldia.

Tenho medo que o facto de levar a minha mae para a Rede, ela ndo perceba e se revolte contra mim.
3.2.2 Ao nivel da relagdo com outros familiares

Todos 0s meus irmdos seguiram a sua vida ha alguns anos. Agora com esta situacdo da mée houve
uma reaproximacdo entre todos. Estivemos varios anos sem contactar e agora falamos quase
diariamente, reunimos varias vezes e acordamos que nos deviamos revezar para que ela, enquanto
estiver na Rede néo se sinta sozinha.

3.2.3 Ao nivel pessoal

Sinto-me muito bem por cuidar dela...E gratificante. Tenho pena de ndo estar mais tempo com ela.
Estou preocupada com o que vai acontecer depois de sair da Rede. N6s temos que retribuir o minimo
daquilo que ja fizeram por n6s. N&o estou a fazer isto para que os meus filhos um dia sejam obrigados
a fazer o mesmo por mim. Isso esta fora de questdo, nem me passa pela cabeca, porque a vida esta
complicada, esta muito dificil.

Enguanto filha penso que é minha obrigacdo, cuidar dela dentro das minhas possibilidades.

3.2.4 Percepcao da evolucéo da situacdo de dependéncia

[..-]

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na dptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia

Eu ja tinha conhecimento da Rede através de alguns vizinhos.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi a Assistente do Centro de Saude que a encaminhou.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Média Duracgéo

4.1.4 Historico do acesso a Rede

E a segunda vez que vai para a Rede. A primeira foi de apenas um més.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1-Concepcdo e importancia da Rede na optica do familiar cuidador

Para mim a Rede é muito importante porque ela regressa mais recuperada e com autonomia nalgumas
tarefas como ir a casa de banho, comer por sua mao, e por outro lado, permitiu que eu e a minha irma
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pudéssemos descansar. Por isso acho que a Rede é um centro de recuperacdo para idosos dependentes
e também com apoio aos seus familiares, uma vez que presta informac6es necessarias e lhes da tempo
para descansar.

4.2.2 ldentificagdo das dimensfes de accdo mais importantes e justificacoes

Eles 14 tem oxigénio individual, enfermeiros 24 horas por dia, e médicos. Tém um telefone a cabeceira
da cama. O que se pode querer mais? E um luxo. O meu filho até brincou com a avd, disse-lhe que
gostava de ter um quarto como dela. Tem luz, é muito bom viver na luz.

4.2.3 Avaliacdo da importéancia da Rede na superacdo ou minimizacdo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

Penso que o apoio da Rede minimiza a situagdo de dependéncia da minha mae. A minha mde quando
veio do Hospital ndo comia sozinha. Desde que foi para a Rede ja se alimenta sozinha, 0 que é um
grande progresso. Quando estava em casa connosco eu punha-a na cadeira e ela ia comer a mesa
connosco. Era muito dificil a alimentacdo da minha mae, porque ela recusava a comida. Tenho
esperanca que a minha mée melhor. Porque com fisioterapia e com os cuidados especializados,
permitem progressos milagrosos.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relagdo necessidades/respostas

Correspondeu as nossas necessidades, quer as da minha mée, quer as nossas.

4.3.2 Relagao expectativas/respostas

Jé esperava que funcionassem bem mas consegue sempre surpreender-me. Correspondeu inteiramente
as minhas expectativas. Penso que a minha mée pode voltar a casa mais recuperada e que 0 apoio
domiciliario consegue garantir o que ela precisa. N&o é que ndo queiramos ter a nossa mae connosco,
mas é que a partir de uma determinada idade gostamos de estar no nosso cantinho. A casa da minha
mae ndo tem condi¢Ges mas ela prefere a sua casinha. Portanto, se ela vier mais recuperada pode
voltar para casa dela.

4.3.3 Identificacdo dos aspectos a alterar e a potenciar

N3o alteraria nada de especial, apenas que criassem mais unidades. E pena que seja por pouco tempo,
mas trés meses é melhor do que nada. Eu acho que a rede é muito importante. A sua reforma chega
para todas as despesas. Tenho esperanca que um dia quando for velhinha existam unidades deste
género para cuidar de mim, porque aquilo é maravilhoso, ndo tenho palavras para descrever a atengdo
e o carinho que Ihe déo.

4.3.4 ldentificacdo das eventuais alteracdes vivenciais do cuidador

Principalmente, ando mais tranquila e inteiramente confiante que esta a ser bem tratada. Agora tenho
tempo para regar e cavar a minha terra como tanto gosto. Ainda ontem cheguei a casa as 9 horas da
noite.

Quando eu ndo dormia bem, andava mais irritada com as colegas e com as criangas e ndo era nada
bom. Agora tenho dormido bem.
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Codigo - E12PN
I Dados de enquadramento
1.1 Identificacéo do entrevistado

Sexo: Feminino

Idade: 54 anos

Estado Civil: Vilva

Escolaridade 12° ano

Situacdo perante 0 emprego: Reformada

Tipo de Vinculo com o dependente Filha

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Isolado
NuUmero de elementos do agregado familiar 1

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento da | ndo
doenca/dependéncia

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do dependente freguesia

1.3 Identificacdo do idoso dependente

Sexo: Feminino
Idade: 83 anos
Estado Civil: Vilva
Escolaridade 1° ciclo
Situacdo perante o emprego: Reformada
Diagndstico médico AVC

Tipo de dependéncia Fisica

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dinamicas e vivéncias familiares

2.1 Situacao de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepcdo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

A minha mae ndo é autbnoma...em nada, a excep¢do da toma da refeicdo. O AVC que teve no ano
passado foi ao nivel do cerebelo, pelo que ndo tem equilibrio. Por isso precisa de no6s para tudo. E a
agravar esta situacdo sdo os 90 kg da minha méde. Ndo me parece que esteja relacionado com o
envelhecimento, porque existem pessoas mais novas e que lhes aconteceu 0 mesmo. E claro que uma
coisa leva a outra mas ndo foi s6 devido ao envelhecimento. A minha mae teve trés AVC’s seguidos e
muito graves. No periodo da manhg, usa fralda, porque ndo chega a tempo ao quarto de banho, e assim
optamos por lhe por também durante o dia.

2.1.2 Aparecimento da situacao de dependéncia

A minha mae foi sempre uma pessoa autdbnoma, para tudo. Mesmo, depois dos dois primeiros AVC’s
continuou a ser pessoa autonoma. Teve apoio domiciliario da Fundacdo para limpeza da casa e
alimentacgdo e ao fim de semana ia almogar ao restaurante. Nao € uma pessoa que se resigne a doenca.
Devia ter tido mais cuidado com a alimentagio. E uma senhora que sempre gostou de fazer as suas
actividades e ter as coisas a sua maneira. No ultimo AVC, no dia 15 de Janeiro, é que foi mais
complicado. Esteve internada em neurologia cerca de 15 dias no Hospital dos Covdes, depois veio
para casa, e dois meses depois foi para a Rede Nacional de Cuidados Continuados.

2.1.3 Processos de adaptacéo

Quando a minha mae teve alta hospitalar, ndo tive nocdo da gravidade da situacdo. N&o posso dizer
que aceitei mal, até porque esperava que esta situacdo de doenca poderia acontecer, mais tarde ou mais
cedo. N&o quero parecer egoista, mas a minha mée ja teve uma vida longa e com qualidade, o que é
diferente do aparecimento desta situagdo numa pessoa mais nova que ainda tem a vida pela frente.
Quando se chega a uma idade em que se teve uma vivéncia Optima, comparativamente a outras que
ainda estdo no auge da sua vida...

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situacdes semelhantes anteriores

Tive uma experiéncia que me vai marcar para o resto da minha vida. Cuidei do meu marido que
faleceu com 50 anos de idade. Mas sei gque fiz tudo o que esteve ao meu alcance.

2.2 Impactos da situacdo de dependéncia na familia e no cuidador
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2.2.1 Na familia

2.2.1.1 Identificacdo dos impactos funcionais

Como vivo sozinha, as alteragOes estiveram relacionadas com a mudanga da minha vida diaria, com as
visitas diarias a minha mae, a substituicdo das suas funcdes com o pagamento das despesas mensais,
acompanhamento as consultas médicas, entre outras. A minha mée ficou na casa dela. Mas todos
fomos poucos. Era muito complicado lidar com a minha mae.

2.2.1.2 ldentificagé@o dos impactos relacionais

N&o posso referir estes impactos porque resido sozinha.

2.2.1.3 Identificacdo dos impactos econémicos

Neste processo, ndo tivemos gastos préoprios na prestacao de cuidados, porque a reforma da minha mée
é suficiente. Mas tivemos que recorrer as poupancas dela. Em familia, reequacionamos esta situacao,
porque a minha mée tinha muitas despesas mensais, com renda, agua, luz e telefone. Pensamos em a
colocar num lar de idosos, porque dado a exigéncia pessoal dela ndo sentimos capacidade de continuar
a responder as suas exigéncias.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

E nossa obrigacdo como filhos cuidar dela, mas este papel de cuidar, desgastou-me imenso, ao nivel
emocional e fisico. Senti muitas vezes que ndo ia aguentar muito tempo esta funcdo. Esta situacdo
condiciona muito a nossa liberdade pessoal.

2.2.2.2 Impactos sdcio-profissionais

Nao senti qualquer impacto, porque estou disponivel e em casa. No relacionamento com 0s vizinhos,
houve uma grande quebra. Passo mais tempo em casa, sozinha.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

Aguando o falecimento do meu marido ha 9 anos, fiquei com uma depressdo, que se agravou com a
prestacdo de cuidados a minha mée. Tive de fazer um reforgo da medicacdo. Apesar de minha grande
forga interior, tenho muitos medos...Durmo sempre com a luz acesa.

11 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo

Tive a informacg&o necessaria quer pelo médico de familia, do médico do hospital, e da Rede Nacional
de Cuidados Continuados.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Mantemos a nossa boa relagdo, sempre unidos, e continuamos sempre unidos.

3.1.3 Ao nivel da gestao do tempo

Fiquei sem tempo para mim. Interrompi as minhas aulas de arte decorativa, as minhas idas ao
cabeleireiro, passeios, piscina...

3.2 Repercuss@es positivas da prestagdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

A minha mée é minha mae, sempre tivemos uma boa relacdo. Ela sente-se completamente a vontade
comigo. Esta situacdo ndo alterou essa relagdo. Nem piorou nem melhorou. Mas ela é uma pessoa
muito exigente.

3.2.2 Ao nivel da relagcdo com outros familiares

Tenho uma excelente relagdo com o meu irmdo e com o0s meus filhos... eles colaboraram imenso.
Estamos sempre juntos no melhor e no pior da vida. Os vizinhos ndo tiveram qualquer interferéncia
neste processo.

3.2.3 Ao nivel pessoal

Gosto de me sentir atil, faz-me sentir bem e faco de bom agrado. Se vejo que alguém ao meu lado tem
necessidade eu tento estar sempre presente. Mas ndo consigo prestar um bom auxilio para actuar e
apoiar em situacao de risco eminente. A minha mae grita, e esta situacdo pée-nos nervosos.

3.2.4 Percepcdo da evolucdo da situacao de dependéncia

[...]

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na éptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI

4.1.1 Conhecimento da existéncia
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Eu ndo tinha conhecimento da Rede, foi a minha médica de familia que me informou e contactou a
Assistente Social do Centro de Saude.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi a Assistente Social do Centro de Salde que a encaminhou. Foi um processo que foi muito bem
encaminhado.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Curta Duragéo

4.1.4 Historico do acesso a Rede

Integrou a Rede no ano de 2009, durante um més.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcdo e importancia da Rede na 6ptica do familiar cuidador

A experiéncia que tivemos foi muito boa. E 0 que necessitamos entre o internamento hospitalar e a ida
para casa ou para um lar de idosos. E um meio termo. Em termos de recuperagdo para os idosos, é
muitissimo bom, porque em casa por muito que queiramos acompanhar um doente destes, como a
minha mde, ¢ muito dificil. No caso da minha mde que ndo tinha equilibrio nenhum, ndo
conseguiamos cuidar dela. No fim de vir da Rede de Cuidados Continuados, ai sim, comegou a sentar-
se e a colaborar connosco. Penso que a minha mde poderia ter recuperado muito mais, s6 ndo
recuperou porque ela é muito forte.

4.2.2 Identificacdo das dimensfes de accdo mais importantes e justificacoes

Os cuidados individualizados, médico, enfermeiro e assistente social extremamente cuidadosos e a
fisioterapia diaria. Foi apoiada por duas fisiatras por dia. Faziam-lhe exercicios de manha e a tarde.
N&o a deixavam ficar na cama, sentavam-na no sofa e obrigavam-na a utilizar um andarilho e a dar
alguns passos. Teve uma evolugdo muito boa. Todo esse acompanhamento por profissionais foi muito
bom. Em termos de recuperacdo é cindo estrelas. Foram muito positivas.

4.2.3 Avaliacdo da importéancia da Rede na supera¢do ou minimizacéo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

E fundamental a existéncia da Rede porque em casa ndo conseguimos prestar estes cuidados quase
médicos e de reabilitacdo. E quando ser tem de trabalhar esta situacdo ainda é mais grave. O lar de
idosos também ndo esta vocacionado para prestar estes cuidados, porque existe falta de pessoal, é tudo
a correr, mas ndo ha tempo para o idoso.

Fui notando sempre evolucdo na minha mée, pelo que tenho a certeza que a Rede é importante na
superacdo da situacdo de dependéncia.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relagdo necessidades/respostas

Sem duavida que esta resposta respondeu as minhas necessidades. Foi fundamental para a recuperacéo
da minha mée. Além de lhe dar mais autonomia, também nos ajudou a nés familia, porque ela também
comecou a colaborar.

4.3.2 Relagéo expectativas/respostas

Eu ndo tinha conhecimento da existéncia da Rede Nacional de Cuidados Continuados, mas tenho a
dizer que fiquei extremamente satisfeita. Acho que é um trabalho extraordinério.

4.3.3 Identificacdo dos aspectos a alterar e a potenciar

Eu fiquei tdo agradada, que ndo tenho nada para alterar. Confio inteiramente nos cuidados prestados.
4.3.4 Identificacdo das eventuais alteragdes vivenciais do cuidador

Deu para descansar e fiquei mais aliviada, porque me garantiu confianca. Permitiu uma maior
colaboracdo da minha mae nos cuidados que lhe prestamos. Retomei algumas actividades como as
artes decorativas e a piscina.
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Caodigo - E13PN
| Dados de enquadramento
1.1 Identificacéo do entrevistado

Sexo: Masculino

Idade: 70 anos

Estado Civil: Casado

Escolaridade 12° ano

Situacdo perante o emprego: Reformado

Tipo de Vinculo com o dependente Marido

1.2 Dados referentes a estrutura do agregado familiar do cuidador

Tipologia do agregado familiar Nuclear sem filhos
Numero de elementos do agregado familiar 2

Idoso integrava o agregado familiar aquando o aparecimento da | sim
doenca/dependéncia

Reside na freguesia, concelho, distrito, pais, vizinhos do dependente | habitacdo

1.3ldentificacdo do idoso dependente

Sexo: Feminino
Idade: 68 anos
Estado Civil: Casada
Escolaridade 1° ciclo
Situacdo perante o emprego: Reformada
Diagndstico médico Deméncia
Tipo de dependéncia Fisica e mental

Il Impactos da doenga/dependéncia nas dindmicas e vivéncias familiares

2.1 Situacdo de dependéncia/contextualizacao

2.1.1 Concepcdo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

A situacdo da minha mulher n&do esté relacionado com a velhice, estd motivado pela doenga psiquica
gue se acentuou a partir da fractura de uma perna.

A partir dai, com a intervencgdo cirdrgica, contaminacdo de uma bactéria hospitalar, ficou bastante
fragilizada e parcialmente dependente para algumas tarefas, tais como tomar banho, andar, e fazer a
lida da casa.

2.1.2 Aparecimento da situacdo de dependéncia

No final do ano passado, a minha mulher caiu na cozinha, sem grande motivo aparente e queixava-se
de dor sem conseguir localiza-la. Foi ao Hospital por duas vezes e sé na ultima vez é que fez RX e se
verificou que tinha uma perna fracturada junto do colo do fémur. Teve que ser operada. Depois da
cirurgia esteve sempre muito agitada. Ap0s a alta, eram evidentes algumas secre¢des e veio para casa
com uma carta para a médica de familia. Dada a sua agitacéo, tive de voltar a contactar com o médico
psiquiatrico, que se disponibilizou a atendé-la nas urgéncias. Mas como fui enfermeiro, preferi ser eu a
fazer o que o hospital iria fazer, ou seja sedei-a em casa. Tomou a medica¢do certinha. Mais tarde a
Sra. enfermeira quando veio fazer o penso, referiu a existéncia de um eventual foque de infeccdo.
Apdbs o RX ao térax, dado que ela ndo colaborou, ndo foi visivel qualquer alteracdo pulmonar. A toma
do antibidtico permitia combater a infeccdo na perna e a suposta infec¢do no pulmao.

Foi necessario ligar com alguma frequéncia para o hospital para saber quais os cuidados que se deviam
ter. Acredita que deram alta a minha mulher sem saber os resultados das analises, e se quiséssemos
saber os resultados deveriamos ligar para o hospital. Quando se soube gque apanhou a bactéria voltou
novamente ao hospital onde ficou bastante tempo. Situacdo que a debilitou. Foi o hospital que a
encaminhou directamente para a Rede, primeiro por trés meses e a segunda vez por um més.

2.1.3 Processos de adaptacdo

Como ela sofre de um problema psiquico grave, que a incapacita, ndo foi um grande choque para mim.
Aceitei bem, mas chorei muita lagrima.

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situacdes semelhantes anteriores
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Nunca cuidei de nenhum familiar. Mas tenho experiéncia através da minha actividade profissional no
Hospital Nunca cuidei de nenhum familiar. Mas tenho experiéncia através da minha actividade
profissional no Hospital.

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador

2.2.1 Na familia

2.2.1.1 ldentificacdo dos impactos funcionais

Claro que a minha vida modificou bastante. Obrigou-me a recorrer ao Centro de Dia durante a semana.
Sou eu que, agora cozinho, sozinho, para mim e para ela ao fim-de-semana. O atendimento nao
chegava. Sou eu que a lavo, que arrumo a casa, e passo a ferro.

2.2.1.2 Identificagdo dos impactos relacionais

Estando ela dependente, estou muito sozinho em casa. Tenho muito carinho dos meus filhos e noras.
Temos muito boa relagéo.

2.2.1.3 Identifica¢do dos impactos economicos

Tive muitos gastos com ela, com medicacdo, fraldas, a instituicdo que a apoia. A pensdo dela ndo
chega, mas a minha pensao, felizmente, ainda vai cobrindo estas despesas.

2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

A maior dificuldade deste papel de cuidar da minha esposa é o facto de ndo a compreender. Nao
conseguimos compreender bem o que diz. E penso que € isso que a agita imenso. Apanhou muitos
medos. Até em decubito lateral ela se pde. Esta sempre tensa.

2.2.2.2 Impactos socio-profissionais

Estou em casa, estou disponivel. Sinto-me muito sozinho.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da satde

Desde que estou a cuidar dela ja apanhei uma hérnia inguinal e de certo vou necessitar de ser operado.
Foi o esforco para a por na cama. Ja fui operado ao coragdo, e 0 meu sistema nervoso levou-me a
tomar mais medicagéo para controlar a tenséo arterial. Com 0s nervos desta situacdo tenho um certo
tremor nas médos que ndo tinha. Ndo ha muito cansago, mas sinto-me muita vez saturado. Tenho de
olhar em frente porque as alternativas ndo sao muitas.

11 Limites e dificuldades/potencialidades percepcionadas pelo cuidador informal

3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador

3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo

N&o senti qualquer problema neste campo. Quando preciso contacto com o médico.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

Os meus filhos e as minhas noras ndo podem fazer mais.

3.1.3 Ao nivel da gestdo do tempo

O tempo é uma coisa estranha. Quando ela vai para o Centro de Dia acabo por ter tempo de organizar
as coisas ca em casa. Quando ela esta em casa, o tempo ndo chega. Deixei de andar pela rua, fazer
marcha. Ela quer sempre a minha presenca. Sinto que sou uma muleta que ela tem. Tenho pessoas que
me convidam a viajar e eu recuso, ndo posso ir, ela precisa de mim.

3.2 Repercussdes positivas da prestacdo de cuidados informais

3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

A minha relacdo com a minha esposa sempre foi boa. Agora ela quer sempre a minha presenca.
Aproximou-nos mais, porgue estou sempre preocupado com ela, porque ndo sei o que lhe fazer.

3.2.2 Ao nivel da relagdo com outros familiares

Tenho muito apoio dos meus filhos, ndo tenho mais ninguém da familia. Em termos de vizinhanca,
ndo tenho apoio. Ela prdpria tanto aceita a presenca como rejeita a presenca dos vizinhos, tem a ver
com a doenca dela.

3.2.3 Ao nivel pessoal

E minha obrigacdo cuidar dela. E minha mulher. N3o a posso abandonar. Sempre fomos amigos. Mas
parece-me que é sempre insuficiente. Pelo facto de cuidar dela ndo noto nenhuma melhoria.

3.2.4 Percepcéo da evolucdo da situacdo de dependéncia

[..-]

IV Importéncia e contributo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados na éptica
do cuidador principal

4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI
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4.1.1 Conhecimento da existéncia

Eu ndo conhecia a Rede. Ja estou reformado ha algum tempo e afastei-me de algumas novidades.

4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

Foi o Hospital que a encaminhou.

4.1.3 Tipologia do apoio prestado

Média duracdo na Naturidade.

4.1.4 Historico do acesso a Rede

Integrou apenas uma vez.

4.2 Importancia da RNCCI

4.2.1 Concepcédo e importancia da Rede na optica do familiar cuidador

A rede é um bom apoio que se d& na continuacdo do internamento do hospital pode ndo estar a
funcionar a cem por cento do que estava planeado, mas esta a correr muito bem. Considero uma
importancia crucial na recuperacdo do doente. A rede vem aliviar a situacdo das familias e
principalmente a situacdo dos cuidadores. Toda a situacdo de vida das familias e dos cuidadores que
prestam cuidados.

4.2.2 ldentificac@o das dimensfes de ac¢cdo mais importantes e justificacGes

Uma das acc¢des que considerei de grande importancia foi a fisioterapia individual e frequéncia com
gue era aplicada aos doentes. Quanto a parte mental da minha esposa sei que ndo ha nada a fazer. O
pessoal afecto foi extraordinario. Eu achei as pessoas muito carinhosas, muito dedicadas. As condi¢des
de alojamento sdo fabulosas, ainda ndo tinha visto igual. Quartos enormes com duas camas. Todos 0s
utentes tém oxigénio canalizado individualizado, uma casa de banho enorme, armarios enormes para
roupa. E um hotel de 10 estrelas. Ainda ndo tinha visto assim. Os funcionarios sdo limpas, bem
vestidas, simpaticas, atenciosas e muito disponiveis.

4.2.3 Avaliacdo da importéancia da Rede na superacdo ou minimizacdo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

Penso que sem davida minimiza qualquer impacto na dependéncia, se a doenga assim o permitir.
Considero-a de capital importancia. Na situacdo da minha esposa, comecou a andar e a comer pela
mao dela. Aspectos muito importantes tanto para ela como para mim gue assim tenho a situagdo mais
controlada. Apesar de ela estar a regredir novamente. Mas também sei que no centro de dia ndo €
estimulada, esta la sentada.

4.3 Contributo da RNCCI

4.3.1 Relacdo necessidades/respostas

Esta resposta respondeu as minhas necessidades, porque a minha esposa comecgou a fazer pequenas
coisas, como comer sozinha que me aliviaram.

4.3.2 Relacao expectativas/respostas

A minha expectativa é que houvesse um prolongamento da permanéncia da minha esposa, para que
levasse a um melhor resultado.

4.3.3 Identificacdo dos aspectos a alterar e a potenciar

Que os tempos de permanéncia fossem maiores, ou que 0s doentes pudessem regressar a Rede em
menor espago de tempo. O tempo que ela estd no centro de dia, ndo é o melhor para ela, mas é melhor
para mim.

4.3.4 ldentificacdo das eventuais alteracdes vivenciais do cuidador

Prestar os cuidados de forma mais facilitada uma vez que ela regressou a casa com mais autonomia.
Enquanto ela esteve na Rede, pude p6r o meu sono em ordem, e com tranquilidade porque sei que ela
estava bem.
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Anexo V

Sinopse das entrevistas
Il Impactos da doenga/dependéncia nas dinamicas e vivéncias familiares

2.1 Situacdo de dependéncia/contextualizacéo
2.1.1 Concepcéo do entrevistado sobre o processo de envelhecimento e dependéncia

E1PR
E um bocado dificil caracterizar a dependéncia. A minha sogra é totalmente dependente. Precisa de
nos sempre... de alguém. Quando est4d em casa, ndo consegue fazer nada a ndo ser comer pela sua
mao, e para isso temos que a sentar. Ndo faz nada sozinha. Neste momento estd com sonda, mas
quando precisa de fazer outras necessidades precisa de nds. Necessita do apoio de outra pessoa a cem
por cento. Tenho muita pena da minha sogra, tenho pena que a vida seja assim, acabar tdo dependente
de nos, para tudo. E a velhice...

E2PR
A minha mde comecou uma velhice cedo. Necessita que estejam sempre com ela 24 horas por dia,
precisa que lhe facam tudo... Tudo o que ela devia fazer sozinha. Precisa que Ihe fagam o comer e Iho
déem. Precisa de ajuda para tomar banho, de ajuda para ir ao quarto de banho, para fazer a limpeza da
casa. A dependéncia é precisar de ajuda em tudo o que uma pessoa deve fazer e ela ndo consegue.

E3PN
Para mim a dependéncia é uma pessoa que esta dependente de cuidados basicos. No caso da minha
mde, depende de mim. Como ndo pode fazer nada, precisa de apoio em tudo. A minha mée esta
totalmente dependente. Uma pessoa que envelhece fica mais dependente. Entdo quando aparece a
doenca, agrava tudo.

E4PN
Dependéncia para mim é estar dependente de tudo. A minha esposa ndo consegue fazer os seus
trabalhos diarios e ultimamente ja nem se levanta da cama, tenho de lhe por fralda. Na situacdo dela
n&do teve a ver com a sua idade, mas agravou-se bastante.

E5PR
O meu marido esta dependente devido a doenca dele. Precisa de mim para cuidar dele. Ele tem
problemas de salde ha varios anos e agora com a velhice agravou-se. Precisa de mim para tudo até
para ir &4 casa de banho. E triste aos ponto que uma pessoa chega. Mesmo as pessoas que tém um feitio
forte e ruim também acabam assim.

E6PR
Os velhinhos de hoje, vao mais longe, vivem mais anos do que outrora e véo envelhecendo, as doengas
cada vez sdo mais e os filhos ndo conseguem dar resposta as necessidades deles. Entdo aqueles que as
vezes tém mais possibilidades, sdo mais jovens e tém que trabalhar para manter a sua casa € 0 seu
agregado familiar, acabam por ndo ter capacidade nem monetariamente nem disponibilidade para
responder as necessidades dos seus velhinhos. Sendo assim, se os velhinhos estdo em casa que
resposta é que Ihes d&o? E estar ali, comem de qualquer maneira ficam ali mal tratados, a higiene mal
feita, e sabe Deus se muitas vezes a sabem fazer. Como é o caso da minha sogra quando ficava com a
minha sobrinha. Ela estava a trabalhar, tinha dois filhos pequeninos, o marido também ndo a ajudava
em nada, a sua mae também ndo tem capacidade para fazer nada e a minha sogra ficava ali, toda suja
Havia alturas em que a minha sobrinha mudava-lhe a fralda e deixava-a ali. muito mal tratada. Isto
tudo para Ihe responder que na minha opinido estar dependente é precisar dos outros para poder fazer
tudo o que se podia fazer sozinho, é estar dependente de outras pessoas.

E7PR
Ser dependente € estar muito sozinho. O meu marido precisa que lhe faca comida, que lhe dé &gua,
que o ajude em tudo. Mas ndo faco a higiene porque ndo consigo. A dependéncia ndo esta apenas
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relacionada com a velhice, porque na situacdo do meu marido foi por ele beber muito alcool e durante
muitos anos, mas a velhice ajuda a aparecer os problemas complicados.

ESPR
Ser dependente é necessitar de outra pessoa ou de alguma coisa. O meu pai ficou dependente do alcool
e depois como consequéncia dessa dependéncia ficou dependente de mim. Dependente de quase tudo!
E como um bebé. Penso que esta relacionado com a idade, uma vez que o corpo fica cada vez mais
debilitado.

E9PR
A dependéncia para mim é uma tragédia. E quando uma pessoa que esta doente, ndo consegue cuidar
de si. Precisa de terceiros para cuidar dela. No caso da minha mée precisa de tudo. Esta directamente
relacionado com a sua situacdo de salde. A minha mée actualmente esta cem por cento dependente.
Esta situacdo de dependéncia pode acontecer em qualquer idade. Na situa¢do da minha méae teve a ver
com a doenca e com a idade mas ha pessoas novas a quem isso j& aconteceu.

E10PR
A dependéncia para mim é o fim da nossa vida. Se eu ficasse dependente e pudesse escolher acabava
com a minha vida. Como n6s nunca sabemos se essa dependéncia acaba ou ndo, penso que é o fim. A
minha mée estava tdo dependente que como eu a deixava de manhd, assim ela ficava o resto do tempo.
Esta situacdo é como morrer em vida. Por isso eu ndo aceitava isto. A minha mée ficou dependente
para tudo.
N&o ligo esta situacdo de dependéncia a velhice, porque pode acontecer a qualquer pessoa. Pode-se
ficar tdo mal de salde que se passa a depender de outra pessoa para tudo... para poder viver. Eu tive
um problema de satde, um cancro na corda vocal, e se eu ficasse sem voz, matava-me. Talvez tenha a
ver com o facto de eu trabalhar no Hospital e ver muitas situagcbes mas. Muitas pessoas sabem que a
medicina esta a evoluir mas a verdade é que as pessoas estdo a sofrer. A minha méde teve sempre
consciéncia, teve nog¢do de todas as dores, sem dizer ai. SO chorava e ria.

E11PR
Dependente é estar dependente dos outros para tudo. A minha mée ndo anda, e esta situagdo magoa-a
muito. Foi sempre uma pessoa activa, e ndo estd a ser facil para ela, chegar a idade dela e nédo
conseguir andar. Penso que tem a ver com a idade dela.

E12PN
A minha mée ndo é auténoma...em nada, a excepcdo da toma da refeicdo. O AVC que teve no ano
passado foi ao nivel do cerebelo, pelo que ndo tem equilibrio. Por isso precisa de nos para tudo. E a
agravar esta situacdo sdo os 90 kg da minha mae. Ndo me parece que esteja relacionado com o
envelhecimento, porque existem pessoas mais novas e que lhes aconteceu 0 mesmo. E claro que uma
coisa leva a outra mas ndo foi s6 devido ao envelhecimento. A minha mae teve trés AVC’s seguidos e
muito graves. No periodo da manhd, usa fralda, porque ndo chega a tempo ao quarto de banho, e assim
optamos por lhe por também durante o dia.

E13PN
A situacdo da minha mulher ndo esta relacionado com a velhice, estd motivado pela doenca psiquica
que se acentuou a partir da fractura de uma perna.
A partir dai, com a intervencéo cirdrgica, contaminacdo de uma bactéria hospitalar, ficou bastante
fragilizada e parcialmente dependente para algumas tarefas, tais como tomar banho, andar, e fazer a
lida da casa.

2.1.2 Aparecimento da situagdo da situacdo de dependéncia

E1PR
Surgiu ha 4 anos quando foi amputada. e foi operada a primeira vez. O seu pé comecou a ficar muito
preto, gelado e fomos a médica de familia e comecou a tomar antibiético, um més, dois meses, e de
imediato enviou-a a urgéncia do HUC, porque o Hospital dos Covfes ndo tém cirurgia vascular. O
médico, Dr. Ricardo disse logo que o pé tinha de ser amputado mas depois acabou por ser necessario
até ao joelho. Recorreu ao Hospital. Um ano mais tarde foi a outra perna. A situacao foi a mesma.
E2PR
A minha mae comecou assim depois do meu pai morrer, talvez um ano depois, portanto ha dois anos.
Quando ia ver a minha mae, ela estava sentada num banquito a porta da casa dela, ndo falava, ndo
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sorria, parecia estar desinteressada de tudo. Uma vez disse-me para ter cuidado, sem dizer do qué e
que tinha muito medo. Pensei... Passa-se aqui qualquer coisa que ndo é¢ normal. Uma vizinha dela
disse-me que a notava diferente, porque quando estavam a conversar, ela adormecia. Inicialmente
tinha a casa arrumadinha, o quintal cultivado e depois ficou desinteressada de tudo, estava tudo
desarrumado € as ervas a volta da casa comecgaram a crescer muito. Dizia-me que tinha muito medo de
morrer.
Na altura, deixei uma mog¢a na minha loja e levei-a a0 médico. A médica que a viu disse-me que ela
ndo devia ficar sozinha durante algum tempo até acabar o estudo sobre a sua situacdo de doenga.
Receitou-lhe comprimidos e ndo chegou a fazer exames. Ela até vomitava de vez em quando.
Telefonei @ minha irma que reside em Condeixa para ela ficar uns dias com a mée, porque havia
alguma coisa que ndo estava bem e contei-lhe o que a médica me disse. Entdo, foi para casa da minha
irmad. Passados alguns dias a minha irma foi leva-la de novo a casa dela. Disse-me que ndo a
aguentava. Pensei que ela tivesse uma depressdo. Sabe, 0 meu pai foi sempre muito mau para ela,
bebia e dava-lhe muita porrada. A minha mae trabalhava muito. Foram muitos desgostos, 0 meu pai
esteve varios anos a fazer dialise, depois foi a morte da minha filhinha, a seguir a morte da minha ima.
A minha mae nunca foi ao médico, parecia uma super-mulher, mas caiu de repente.
A minha mde chegou a estar em casa de uma outra filha, portanto minha irma, na Franca. Como néo se
entenderam, a minha irméd veio trazé-la para a minha casa. Tenho um irmdo e uma cunhada que esta
desempregada e eles chegaram a ficar com ela. Cuidaram-na muito mal, maltrataram-na até, porque a
amarravam a cama. Veio para minha casa. Ainda tem feridas que ndo estdo completamente
cicatrizadas.
Na minha casa é muito complicado porque o meu actual companheiro ndo aceita bem esta situacdo. A
minha casa também n&o tem condigdes para Ihe dar banho. E bastante dificil toda esta situacdo. A
minha mée era boa pessoa, deixava de comer para cuidar dos seus nove filhos. E triste criar tanto filho
e agora estar desamparada. Actualmente como ela ficou assim da sua cabeca, ficou chata e por isso
ninguém a quer aturar. Eu sempre achei que ela estava doente, mas ninguém compreendeu. Diziam
que ela nunca se calava e que ndo se podia aturar. Estd consciente, pergunta sempre pelos meus
irmaos. Ela andava sempre preocupada em ir ver a campa do meu pai e da minha irma.

E3PN
No més que vem, faz dois anos que ficou dependente. Inicialmente ainda fazia as coisas la na casa
dela, mas depois comegou a alimentar-se mal e a ndo conseguir cozinhar para 0 meu pai. Como nédo
me podia deslocar todos 0s dias a casa dela, decidimos trazé-los para minha casa. O seu problema é no
estbmago. A minha mae sempre sofreu de dores no estbmago, mas nunca quis fazer os exames
médicos porque tinha medo. Quando comegou a vomitar e com dores fortes teve de ir ao médico e
diagnosticaram-lhe o tumor. Foi operada e ap6s a operacao ficou cada vez pior.

E4PN
Ha& uns anos ela deu uma queda na casa de banho, e comecgou a fazer coisas estranhas. Punha ferrugem
na sopa, fésforos junto da botija do géas, fugia de casa e depois ndo sabia onde estava. Na altura andava
a trabalhar e para mim foi um desespero. Nessa altura ndo compreendi mas por vergonha nunca falei
com o médico. Ha 3 anos é que soubemos que ela tinha um problema de salde, da cabeca.

E5PR
O meu marido foi casado, morreu-lhe o filho e a seguir a mulher. Tem uma nora e um neto. J& me
amparei tarde, mas ndo queria problemas. A nora e ele habitavam na mesma casa e ndo se davam bem,
até que a rapariga foi para a borda de agua e nunca mais voltou. Eu disse-lhe para por o neto no
testamento.
O neto foi residir para longe, e quando vem visitar o avd ndo mostra grande relagdo. Eu é que o chamo
para vir ver 0 avd. Tem sido tdo mal informado que ndo aceita o av6. O meu marido tem muitos
problemas de salide ha varios anos.
Ficou dependente héa uns 3 anos. Foi internado, e retirou um rim e quando veio do hospital, veio muito
“malzinho”, ndo tinha sossego, punha a roupa toda para o chao, ndo dizia coisa certa, mas os médicos
nunca me disseram o que ele tem, qual é a sua doencga. Dizem que é da cabeca.

E6PR
Desde cedo, a minha sogra dizia que ndo podia trabalhar porque era doente, e com o tempo as coisas
foram-se acentuando. Até ao falecimento do meu sogro, a cerca de 10 anos ela estava sempre recatada
em casa, 0 homem fazia-lhe tudo. Assim que o marido ficou muito doente e lhe faltou, a situacéo dela
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piorou. Ainda esteve alguns anos na casa dela, e nds iamos levar-lhe comida todos os dias a noite. O
meu marido, em especial, todos os dias a noite estava com a mde um bocadinho. Posso dizer que ela
estava quase sempre acompanhada. Depois comecou a desculpar-se que tinha medo que lhe
acontecesse alguma coisa de noite. Com 0s nervos, comecgou a ter umas tonturas e questionamo-la se
queria vir para nossa casa. E assim foi. Veio para minha casa, ha cerca de 4 anos. Ndo fazia quase
nada, passava 0 tempo sentada, nem uma batata descascava. Ja estava dependente mas ndo era uma
dependéncia total, porque ainda se deslocava e comia pela propria mao. No Natal caiu e partiu uma
perna. Foi operada e nunca mais andou, nunca mais saiu da cadeira. Com a idade e com a doenca
deixou de andar. Penso que se passou alguma coisa no hospital, porque a sua mao esquerda deixou de
funcionar. Deixou de comer sozinha. N&o sei, nunca aprofundei esta situagdo. Mas a verdade é que ela
nem se levantava, nem se sentava. Mas com a minha persisténcia ao longo do tempo, ia-a sentando,
apesar de ter de ser presa na cadeira para ndo cair. Quando ia para casa da minha sobrinha ja ndo era
assim. N&o a tiravam da cama. Dentro do meu coracdo sofri muito. Sabia que tudo o que recuperava
na minha casa, na semana em que era cuidada pela minha sobrinha desaprendia tudo. Tivemos apoio
domiciliario, mas ndo conseguia dar resposta satisfatoria. Vinham tarde no periodo da manha e vinham
muito cedo no periodo da tarde. A minha sogra ficava muitas horas com a fralda. Eu com os meus
problemas, ndo conseguia mudar a fralda muitas vezes, mas como ndo conseguia vé-la com chichi,
tirava-lhe a fralda ao “reboldo” e punha-lhe um resguardo até elas chegarem. Compreendo que as
senhoras tinham mais utentes, mas pagamos e ficAvamos muito mal servidos. Ja viu aquelas horas
cheia de chichi na cama.

E7PR
O meu marido trabalhava como cantoneiro de limpeza aqui na Camara. Ele apenas tinha um problema.
Quando bebia, ndo aceitava que lhe falassemos desse problema. Tinha de fazer tudo como ele queria.
N&o compreendia que eu tinha de ir muitas vezes ao médico. Penso que nunca compreendeu o facto de
eu ter problemas de salde, porque era muito nova.
A dependéncia do meu marido apareceu ha 12 anos. Ele era um homem muito saudavel, mas um dia,
no fim do dia de trabalho deve ter bebido muito, e chegou a casa alcoolizado. Ele ja costumava beber,
mas naquele dia estava diferente. Nunca o tinha visto assim, a cair, agarrado as paredes, em
sofrimento. Os meus filhos e 0s meus genros estavam la em casa e disseram para eu esperar, porque de
certo seria do alcool, mas eu continuei a teimar, que alguma coisa estava errada. Disse as minhas filhas
gue tinha de levar o pai ao médico. Elas disseram que se eu fosse leva-lo acabava por ficar
envergonhada por ele estar assim. Eu disse-lhes que ndo ficava envergonhada porque ndo era eu que
estava bébeda, era ele. E assim foi, a médica mandou-o para o Hospital em Coimbra. Os bombeiros
disseram-me que ele ndo estava bem. No Hospital 0 médico que o viu, disse-me que tinha sido um
AVC e 0 meu homem ia morrer. Eu sé pedia a Deus para ndo o levar, queria que ele ficasse comigo
que eu cuidava dele. Teve de ser operado a cabeca trés vezes, mas veio para casa comigo e ainda hoje
aqui esta.

ESPR
O meu pai consome bebidas alcodlicas hd varios anos. Recentemente numa das suas crises, e apos
discussdo com a minha mée e com o meu irmdo, cai, bate com a cabecga e sente-se mal. Tive que
chamar a ambulancia e foi de imediato para o Hospital. O seu corpo estava muito debilitado, e
despoletou uma deméncia grave. Isto tudo ha cerca de 7 meses.

E9PR
H& 5 anos a minha mae partiu uma perna. Recuperou relativamente bem, comegou a andar, mas
sempre agarrada ao andarilho. No Inverno demorava-se a vestir e como estava frio, eu ia la ajuda-la e
tapava-a quando se deitava. Neste ano teve um AVC e ficou completamente dependente. A situacdo
clinica dela esta grave. Estava em casa do meu irmdo, quando se sentiu mal e foi para o Hospital da
Figueira da Foz. Passados 4 dias do AVC, foi transferida para o Hospital de Pombal. Como disseram
gue ndo pertencia a Pombal veio para casa. Ainda me chateei bastante, porque foi uma grande injustica
0 que lhe fizeram. Era uma mulher com 92 anos, com um AVC, e mandam-na para casa, 4 dias depois
de um AVC! Ainda discuti com a Assistente Social do Hospital, mas paciéncia. Acho que ela podia
recuperar mais no Hospital. Penso que se ela fosse familia de outras pessoas com mais poder ficava la.
A Assistente Social, disse que tem os Lares cheios de idosos porque os filhos ndo os querem, e eu
respondi-lhe que, com a minha mée ndo é assim, até porque com a idade que ela tem ainda néo foi
para um lar. Eu s6 quero o melhor para ela. O meu irmao esteve sempre comigo. Também lhe disse,
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que o facto de alguns idoso estarem no lar ndo significa que os seus familiares ndo os queiram, sé que
tém uma vida complicada que ndo lhes permite cuidar dos seus idosos. Sei que ndo me valeu de nada,
mas pelo menos desabafei. E a minha mée veio para minha casa.

E10PR
N&o sei como surgiu a situacdo de pendéncia da minha mée. Ela foi sempre muito independente, mas
de um momento para o0 outro comecou a deixar a casa desarrumada. Nao tomava banho, quando ela
era sempre muito limpinha. Penso que estava a iniciar um processo de deméncia. As vezes penso que
foi devido aos meus problemas de saude, também ao facto de 0 meu irméo estar preso, o seu divércio
e por estar ainda muito apaixonada pelo marido. O marido foi muito cruel. Em vez de lhe dar forca
obrigou-a a escolher entre ele e o filho dela. O meu irméo era o “chod6” dela, mas fez muitas coisas
mas a minha mae e ela protegia-o muito. Ha dois anos eu e a minha mae tivemos uma grande
discussdo, da qual me arrependo bastante. NGs zangamo-nos porque eu sou muito directa e impulsiva.
Teve a ver com herancas. A minha tia ia-lhe pedindo terrenos e ela dava--lhe. Mas quando eu
precisava de algum dinheiro, naguela fase em gue estiva doente, ela nunca tinha nada para me dar.
Deixei de falar com ela durante um ano. Entretanto ela teve um AVC e ndo me disseram nada. A
minha tia mudou a fechadura da casa, apoderou-se de alguns bens da minha mée... e foi quando soube
pelo meu irmdo que esta preso, que ela estava muito doente. Fui busca-la para minha casa, pedi ajuda
a uma Instituicdo para me ajudar a cuidar dela e falei com a Assistente Social do Centro de Saude. O
que mais me irritou é que a minha tia ja tinha dado estas voltas e falou de mim como se eu fosse uma
coisa ruim e ndo quisesse saber da minha mae...e foi tudo por culpa dela.

E11PR
O meu pai faleceu em Outubro do ano passado, e a minha mée que até ai andava pelas suas perninhas,
arranjou umas manias e de vez em quando pegava na muleta. Ainda esteve na casita dela durante o
dia, antes de agravar a sua situacdo de salde...A tuberculose. Ainda é seguida pelo BCG.
No inicio deste ano, estava ela em minha casa, quando se sentiu mal e tive de chamar a ambulancia.
Ela estava mesmo mal. O médico que a assistiu disse: Ah! D. Maria pregou-me ca um susto. Fez duas
paragens cardiacas.
Foi hospitalizada em 23 de Fevereiro de 2008 e fez 14 82 anos.
Quando teve alta do Hospital pedi apoio para a Rede de Cuidados Continuados. Recuperou a sua forca
e voltou para sua casa. Voltou a fazer um novo internamento no hospital, durante cerca de uma
semana, e recomecou a andar mas com dificuldade. O Centro de Salde arranjou-me um andarilho e
permitiu-lhe ir sozinha a casa de banho. A minha irma vive no mesmo lugar da minha mée, e como
est4 reformada da-lhe mais apoio.
Teve uma recaida e ficou cada vez mais dependente dos filhos...Deixou de andar. Depois veio para
minha casa uns dias e devido a uma gastroenterite voltou a ser internada. Ndo digo que fosse mal
cuidada mas nao foi suficiente para as necessidades dela. A minha mae é doente de Alzheimer ha 20
anos, e ja toma medicagdo recomendada por um especialista. Ela coitadinha tem muitos problemas de
salde.

E12PN
A minha mae foi sempre uma pessoa auténoma, para tudo. Mesmo, depois dos dois primeiros AVC’s
continuou a ser pessoa auténoma. Teve apoio domicilidrio da Fundacdo para limpeza da casa e
alimentacdo e ao fim de semana ia almocar ao restaurante. Ndo é uma pessoa que se resigne a doenca.
Devia ter tido mais cuidado com a alimentagdo. E uma senhora que sempre gostou de fazer as suas
actividades e ter as coisas a sua maneira. No Ultimo AVC, no dia 15 de Janeiro, é que foi mais
complicado. Esteve internada em neurologia cerca de 15 dias no Hospital dos Covdes, depois veio
para casa, e dois meses depois foi para a Rede Nacional de Cuidados Continuados.

E13PN
No final do ano passado, a minha mulher caiu na cozinha, sem grande motivo aparente e queixava-se
de dor sem conseguir localiza-la. Foi ao Hospital por duas vezes e sé na ultima vez é que fez RX e se
verificou que tinha uma perna fracturada junto do colo do fémur. Teve que ser operada. Depois da
cirurgia esteve sempre muito agitada. Apés a alta, eram evidentes algumas secrecdes e veio para casa
com uma carta para a médica de familia. Dada a sua agitacao, tive de voltar a contactar com o0 médico
psiquidtrico, que se disponibilizou a atendé-la nas urgéncias. Mas como fui enfermeiro, preferi ser eu a
fazer o que o hospital iria fazer, ou seja sedei-a em casa. Tomou a medicagéo certinha. Mais tarde a
Sra. enfermeira quando veio fazer o penso, referiu a existéncia de um eventual foque de infeccdo.
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Apdbs 0 RX ao térax, dado que ela ndo colaborou, ndo foi visivel qualquer alteracdo pulmonar. A toma
do antibidtico permitia combater a infecgdo na perna e a suposta infecgdo no pulmao.

Foi necessario ligar com alguma frequéncia para o hospital para saber quais os cuidados que se deviam
ter. Acredita que deram alta a minha mulher sem saber os resultados das analises, e se quiséssemos
saber os resultados deveriamos ligar para o hospital. Quando se soube que apanhou a bactéria voltou
novamente ao hospital onde ficou bastante tempo. Situacdo que a debilitou. Foi o hospital que a
encaminhou directamente para a Rede, primeiro por trés meses e a segunda vez por um més.

2.1.3 Processos de adaptacao

E1PR
Eu na altura fiquei chocada, o meu marido como filho reagiu pior. Mas dei-lhe muito apoio. Fiquei
muito assustada. Mas pensei espera ai, ela ndo é a primeira do mundo, nem a Gltima. E tive grande
ajuda das assistentes sociais. O filho ficou um pouco revoltado mas depois aceitamos bem.

E2PR
Encarei esta situacdo de doenca da minha mae muito mal, tanto que nunca mais regressei a casa dela...
Ao sitio onde eu vivi. Passo muita vez por |4 mas nunca mais I fui. Acho que é muito triste ao ponto
gue a minha mée chegou. Nunca pensei a ver assim. Estar tdo dependente de outra pessoa. N&o pode
viver mais sozinha. Ela quer voltar para casa dela, e eu estou farta de Ihe dizer isso. Como filha como
posso deixar a minha mée sozinha. Mesmo que tivesse apoio domicilidrio na casa dela, ndo era
suficiente.
Fico muito triste e revoltada por ndo poder cuidar diariamente da minha mde como ela merecia. Ndo
compreendo que esta situacdo de doenca seja causada pela idade porque vejo muitas pessoas da idade
da minha mée e ndo estdo assim. Mas agora, que remédio tenho eu, tenho de aceitar, também ja passei
por tanto na minha vida.

E3PN
N&o estava a espera. Quando soube da doenca, pensei no pior e que ia sobrar para mim. Primeiro
perguntei: porqué a ela e tdo cedo? Depois acabei por aceitar. Ela ndo teve culpa de adoecer.

E4PN
Na altura pensei que ndo tinha sorte nenhuma. Todos os meus colegas de trabalho conseguiam ter as
suas coisas organizadas e eu tinha de fazer tudo porque a minha mulher nao ligava nada. N&o rejeitei a
doenca mas sim revoltei-me. Também tenho filhos que precisam imenso de mim e que ainda estao ca
em casa. Tenho um fardo muito grande na minha vida. A minha mulher chegou a fazer queixa de mim
na GNR, e eu tive de ser ouvido. Dizia que eu era mau para ela, ainda me vi atrapalhado, mas depois
disse que ndo era. O GNR ainda ralhou com ela, porque eu podia ir preso.

E5PR
Eu quando vi que ele precisava de mim fiquei desorientada, desesperada...N&o podia ser! Ainda néo
estava preparada para uma coisa destas. Também ndo tenho ninguém. E agora sinto-me sozinha no
mundo. O meu marido faz-me muita falta. Era preciso estar sempre com ele, porque ndo sabia 0 que
dizia e o que fazia. Agora ja aceito o que me espera. E muito complicado.

E6PR
Aceitamos bem a situacdo de doenca da minha sogra, talvez porque foi um processo crescente.
Esperamos que decidisse a sua vinda para a nossa casa. As coisitas dos velhinhos tém muito valor para
eles, e ndo quisemos ouvir que nods tinhamos interesse nas coisas dela, esperamos que fosse ela a
decidir.
Mas no inicio fiquei muito nervosa porque foi uma reviravolta na minha vida diaria, nos habitos de
casa. Era um hospede diferente. Tinha que Ihe pdr as coisas a sua maneira

E7PR
Quando soube que ele estava muito doente, e que, ou morria, ou ia ficar a precisar de mim para o resto
da vida dele, eu nem queria acreditar. Fiquei como num filme ndo parecia verdade. Mas quando ele
deixou de correr risco de morrer, para mim ja foi uma grande vitoria, talvez um milagre, e com o
tempo fui-me habituando a situacdo. Agora ja aceito. O pior momento da minha vida foi ter medo que
a qualquer momento ele podia morrer. Vivi muito tempo preocupada.
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E8PR
Quando me deparei com esta situacdo fiquei revoltada e a0 mesmo tempo com uma tristeza que nao
sei explicar. Nao contava que pudesse ficar assim, para mim foi horrivel. Pensava que lhe fazia bem, e
senti que acabei por piorar a situacdo dele. Entrou no hospital para ser tratado ao alcool e alguns dias
depois dizem-me que ele estd com uma deméncia grave.

E9PR
Quando descobri que ela ia ficar cada vez mais dependente, aceitei a situacdo perfeitamente. Também
compreendo que ja tem uma idade avancada e que € normal estas coisas acontecerem. Mas é muito
triste. No Domingo fui vé-la a Naturidade e fiquei muito desiludida, porque acho que ela esta a piorar
a medida que os dias passam. Mal abriu os olhos.

E10PR
O que senti com a dependéncia da minha mae foi... Chocada. No meio de tanto acontecimento porque
é que aconteceu a ela? Apesar de estar habituada a lidar com os meus doentes, a minha mée é minha
mée. Ela sofreu muito. Mas ndo vale a pena chorar pelo que ja esta, temos de dar a volta, e ver o que
se pode fazer.

E11PR
Saber que a minha mée estava a ficar dependente, foi uma dor de cabeca, senti-me um pouco
desesperada, porque tenho a minha vida, tenho de trabalhar, tenho filhos para criar. E a0 mesmo tempo
sentia-me mal por ndo cuidar dela a tempo inteiro.

E12PN
Quando a minha mée teve alta hospitalar, ndo tive no¢do da gravidade da situacdo. N&o posso dizer
gue aceitei mal, até porque esperava que esta situacdo de doenca poderia acontecer, mais tarde ou mais
cedo. Ndo quero parecer egoista, mas a minha mae ja teve uma vida longa e com qualidade, o que é
diferente do aparecimento desta situacdo numa pessoa mais nova que ainda tem a vida pela frente.
Quando se chega a uma idade em que se teve uma vivéncia dptima, comparativamente a outras que
ainda estdo no auge da sua vida...

E13PN
Como ela sofre de um problema psiquico grave, que a incapacita, ndo foi um grande choque para mim.
Aceitei bem, mas chorei muita lagrima.

2.1.4 Experiéncia ou ndo de situagdes semelhantes anteriores

E1PR
Felizmente nunca tivemos experiéncia semelhante, gracas a Deus. A TSSS do hospital prestou-nos
assisténcia, veio a nossa casa ensinarmos a fazer o levante. informou como deviamos fazer. Esteve em
minha casa quase um ano.

E2PR
Nunca cuidei sozinha de uma pessoa idosa, mas ajudei a cuidar do meu sogro e da minha sogra. E a
primeira vez que me vejo sozinha. O que passei com a minha filha pequenina quando ela adoeceu com
leucemia, durante dois anos e meio foi diferente. Temos muita coragem e forca para cuidar de um
filho, mas sinto que com uma mae é diferente. Uma crianca, pegamos nela ao colo e fazemos tudo o
gue pensarmos uma pessoa adulta e pesada é diferente, a forma como se cuida, se vira o0 corpo, como
se lava, é mais pesada. O meu problema é que estou muito traumatizada com a situacdo da minha
filha. Para mim é muito dificil lidar com a minha mée.

E3PN
Ja cuidei de situacBes semelhantes. O meu sogro também teve cancro. Viveu pouco tempo, nao
precisou de cuidados prolongados. Ndo cuidei dele porque estava a trabalhar e sozinha era quase
impossivel. Ele perdeu a memoria atirava-se da cama a baixo. O meu marido colocou-o num lar de
idosos. Também tivemos a minha sogra durante 9 anos dependente e apds o falecimento do meu sogro
tive de cuidar dela mas revezando-me com a minha cunhada. Com a minha mée ndo posso revezar-me
porgue ndo tenho ninguém, 0s meus irmdos estdo no estrangeiro.

E4PN
Nunca tive uma situagdo semelhante, nunca cuidei de ninguém.

E5PR
Nunca cuidei de ninguém dependente, ndo precisei. Foi a primeira vez.
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E6PR
Para mim foi uma aprendizagem. Nunca fiz isto a ninguém. Ensinei-a a fazer a higiene todos os dias,
porque ela ndo tinha esses habito. Como estava habituada a lareira queria a lareira acesa no Veréo.
Nao foi facil, mas tentei levar as coisas da melhor maneira. Tentei ndo a aborrecer e a brincar dizia-lha
as verdades.

E7PR
Nunca fui responsavel por cuidar de ninguém. Quando o meu homem ficou dependente, eu tinha 60
anos, ainda me atrevia a fazer as coisas, aprendi tudo sozinha.

ESPR
Nunca cuidei de ninguém desta forma tdo grave, mas sempre apoiei a familia em situa¢fes de doenca
ocasionais.

E9PR
Eu j& cuidei de um senhor ha varios anos, mas ndo era a responsavel por ele. SO 14 ia a casa ajudar a
cuidar. Dava-lhe a comida, fazia-lhe a barba, cortava-lhe o cabelo, ajudava o enfermeiro a fazer os
pensos. Chegou uma altura em que se feriu. Durou um ano. Cuidava dele trés dias por semana, porque
ele ndo queria que fosse a esposa a dar-lhe a comida, mas sim eu.
Também cuidei do meu sogro que esteve quatro anos acamado.
Ja cuidei do meu marido, totalmente acamado, apesar de ter vivido doente apenas um més. Teve uma
doenca grave. O meu marido ndo chegou a ferir-se, porque nés levantavamo-lo.

E10PR
Eu tenho experiéncia em cuidar de outras pessoas dependentes através do meu trabalho no HUC. Mas
nunca tinha cuidado de um familiar querido.

E11PR
Cuidei da minha sogra, durante uma semana. Também cuidei do meu pai na sua prépria casa. Tentei
sempre ser uma filha presente sem estar presente. O meu pai morreu consciente. Teve
acompanhamento das enfermeiras, eu colaborava sempre que possivel, e ainda era a minha mae que
fazia tudo.

E12PN
Tive uma experiéncia que me vai marcar para o resto da minha vida. Cuidei do meu marido que
faleceu com 50 anos de idade. Mas sei que fiz tudo o que esteve ao meu alcance.

E13PN
Nunca cuidei de nenhum familiar. Mas tenho experiéncia através da minha actividade profissional no
Hospital.

2.2 Impactos da situacao de dependéncia na familia e no cuidador
2.2.1 Na familia
2.2.1.1 Identificacdo dos impactos funcionais

E1PR
NGs com esta situagdo comegcamos a partilhar os trabalhos domésticos. O meu marido ja fazia mais
vezes a comida. Ele é que levantava a mée e dava-lhe o pequeno almogo, os medicamentos. Ao
almoco levanta a mée, e comeca a dar-lhe o almoco, e almogamos juntos @ mesa. Depois a minha mae
fazia-lhe companhia.
Das 16h30 as 17h00 ia todos os dias a casa dar-lhe o lanche. O banho era os dois. Na minha casa era
s a minha mée e uma vizinha com leucemia que faziam companhia & minha sogra. Adaptei-me muito
bem. Mas claro que chega ao fim do més chego super cansada, porque de noite tinha de me levantar
muitas vezes, porque ela tinha muitas dores. Desci imensas vezes as minhas escadas. O meu marido
por vezes dizia, deixa-te estar porque eu vou ver o que ela tem.
Readaptamo-nos a situacdo, muito bem, consciencializamos que tinhamos uma pessoa assim que
precisava de nos, ndo podia entrar em panico. A minha filha ao fim-de-semana também queria ajudar.
Tive de adaptar o meu quarto de banho. A minha sogra tinha visitas diarias na minha casa. Deixava a
chave sempre na porta, para os vizinhos a poderem visitar.
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E2PR
Na minha vida esta situacdo de ter de cuidar da mée foi uma grande reviravolta. A minha filha que
vive comigo € que me compreende e ajuda muito. Mas ela tem de estudar, percebe como é, ndo é? Séo
jovens, e ndo pode ter muita responsabilidade. Sinto-me muito sozinha e desorientada. Tenho de fazer
tudo sozinha.

E3PN
Quando entra mais alguém na nossa casa, hd sempre alteragdes a fazer. Mas ndo ha nada que ndo se
ultrapasse. O problema é ela estar doente e ndo ter solucdo. Cada vez esta pior. Esta cheia de
metastases.
Foi dificil uma readaptacdo dos papéis, tinhamos a nossa vida e tivemos de mudar tudo. Demos o
nosso quarto porque ela ndo podia subir as escadas. Estamos a dormir na sala. O meu marido esta
reformado e ele ajuda-me bastante, sendo ndo conseguia. Os meus filhos ajudam-me sempre que tenho
de ir com o meu pai ao médico. Os meus filhos ajudam mas ndo quero sobrecarrega-los porque
também trabalham. Caso seja preciso sair, 0os meus filhos ficam um bocadito com ela. A
responsabilidade de cuidar dela, recai sobre mim, em todos os niveis, mas eles ajudam-me a dar-lhe
banho. Ndo quero sobrecarregar 0os meus filhos porque um dia tém tempo de se preocupar com
situacOes destas.

E4PN
Tudo comegou a correr mal devagarinho, e nem me fui apercebendo da gravidade da situacdo. A
medida que a situacdo dela se foi agravando, tivemos que comecar a fazer coisas que ndo faziamos.
Dividimos tarefas como fazer compras, lavar a louca, varrer o chdo, fazer obras em casa, e cuidar da
méae. Actualmente ja ndo contamos com ela, fazemos tudo sozinhos. Mas ha alguns cé da casa que
fazem ronha.

E5PR
Como ndo posso contar com ninguém tive de fazer tudo sozinha. N&o foi facil cuidar dele. Estava ali e
era como se ndo estivesse. Tive de fazer tudo em casa sozinha.

E6PR
A principal cuidadora era eu. Tinha ajuda da minha filha, de uma amiga, da minha nora, e por vezes
dos vizinhos que sabiam a minha vida. Sempre me deram ajuda. Tentdvamos sempre conciliar as
coisas. O meu marido comecou a fazer coisas que anteriormente ndo fazia, foi o0 meu brago direito.
Aguecia a comida, dava-lhe a comida na boca, comecou a p6-la no bacio, a limpa-la, comecou a vesti-
la, leva-la a rua. Também me ajudava a mudar os lengGis a cama. A Unica coisa que ele ndo fez foi
dar-lhe banho e mudar-lhe a fralda. Nunca o fez, e compreendo perfeitamente. Eu ficava muito
preocupada mas ele foi 0 meu suporte.

E7PR
J& viviamos sozinhos, as minhas filhas estavam casadas. Como eu estava sozinha, a minha vida deu
uma volta muito grande. Tive de comecar a fazer muita coisa que ndo estava habituada e a ter horarios
diferentes.

E8PR
Ao nivel da distribuicdo de tarefas em casa, 0 meu pai ja ndo fazia nada, e continuamos a fazer o
mesmo que faziamos. Mas é claro que quando ficou dependente tive mais trabalho com ele. Fui eu que
tinha de dar todas as voltas. A minha familia ndo partilhou nada comigo. N&o fizeram ao contactos
com o Hospital, nem gerem a casa. Acho que é por isso que ando tdo chorona. Sebe a minha irma
também ficou doente ao mesmo tempo do meu pai. Também foi uma situagdo complicada, porque quis
suicidar-se. A minha casa ficou virada de pernas para o ar. A minha mée ndo quer saber de nada,
parece que nada lhe toca. Até parece mais aliviada. S6 sei que continuo sobrecarregada como sempre.

E9PR
A nossa vida la em casa mudou um bocadito, mas tentei ser eu a fazer as principais mudancas. De
manha, acordava cedo e dava-lhe o pequeno-almogo e os medicamentos, e fazia-lhe a higiene pessoal.
Se precisasse de ajuda, a minha filha ajudava-me. Ela vai trabalhar todos os dias bem cedo para perto
de Pombal.
Também tenho o0 meu neto comigo, porque a minha filha acabou de se divorciar ha um més ou dois, e
eu trago-o todos os dias para a creche. Sou eu que o levanto, que o visto e o trago para a creche. A
minha familia continua a funcionar como sempre, eu € que fiquei com mais trabalho. VVou almocar a
casa, dou-lhe o almoco e viro-a. Ja deixo a comida feita no dia anterior. A noite, dou-lhe o jantar, viro-
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a outra vez. As vezes, quando esta suja, limpo-a e depois durante a noite, vou vé-la sempre por uma ou
duas vezes e viro-a. No més em que ela estava na minha casa, ja ndo saia.

E10PR
Eu e 0 meu filho adaptamo-nos bem a situacdo. Dei a minha cama ao meu filho, improvisei uma cama
na sala para a minha mée, porque é a divisdo maior e é no rés-do-chdo. Eu fazia umas coisas e 0 meu
filho comecgou a fazer outras. Quando ele chegava a casa fazia massagens nos pés da avo e brincava
com ela. Eu fazia a comida e ajudava-a a comer...Fazia-lhe aletria, leite creme, sopa. A media que foi
piorando tive de ir triturando a comida. Tive de pedir ajuda a Caritas para eu poder ir trabalhar.
Levavam-lhe o almoco e faziam-lhe a higiene. No meu turno da manh@ dava-lhe o pequeno almogo.

E11PR
Quando a minha mée veio para casa, todos c4 em casa colaboraram comigo nesta prestacdo de
cuidados. Quando eu venho do trabalho, tento ndo sobrecarregar os meus filhos. Ajudavam imenso no
periodo de férias. Vao a loja, ddo-me os recados. O meu marido trabalha por turnos, e aos fins-de-
semana para trazer o mais dinheiro para casa. Ele ajuda-me quando pode, mas ele estd sempre muito
ocupado. Quando Ihe pedem ele também vai fazer horas com o tractor para alguns vizinhos

E12PN
Como vivo sozinha, as alteracdes estiveram relacionadas com a mudanca da minha vida diéria, com as
visitas diarias a minha mae, a substituicdo das suas fungdes com o pagamento das despesas mensais,
acompanhamento as consultas médicas, entre outras. A minha mée ficou na casa dela. Mas todos
fomos poucos. Era muito complicado lidar com a minha mae.

E13PN
Claro que a minha vida modificou bastante. Obrigou-me a recorrer ao Centro de Dia durante a semana.
Sou eu que, agora cozinho, sozinho, para mim e para ela ao fim-de-semana. O atendimento nédo
chegava. Sou eu que a lavo, que arrumo a casa, e passo a ferro.

2.2.1.2 ldentificagé@o dos impactos relacionais

E1PR
Sempre adorei a minha sogra, sempre gostei dela. Era uma senhora que me ajudava muito... Muito...
Era uma senhora imigrante, excelente cozinheira, cinco estrelas. Quando me casei, ela era como minha
mae, ndo queria que eu fizesse nada em casa, dizia sempre a menina esta cansada precisa de descansar
gue ainda tem muitos anos de vida e muita coisa para fazer. A minha vida de casada foi maravilhosa
gracas a ela, respeitava-nos muito.
Os meus cunhados também séo emigrantes, e nunca houve problemas com eles. O meu marido tem 2
anos de diferenca dos irmaos. Ela ficava na minha casa e por vezes também ia para casa dos meus
cunhados quando eles vinham a Portugal e eu ajudava-os. Compreendo que eles estdo longe e ndo
podem fazer mais do que fazem. Muitas pessoas podem pensar que nds nos pudéssemos zangar, mas
ndo, sempre fomos amigos e sempre seremos. A familia é muito unida, sempre foi. Contactamos
muitas vezes por telefone.

E2PR
Foi uma grande mudanca. O meu companheiro ndo aceita esta situacdo e estd muitas vezes fora de
casa, nem sei se esta relacdo esta para acabar.

E3PN
H& sempre alteracdes na dinamica da familia, principalmente quando ela fica pior, ficamos mais
ansiosos e alterados. O meu marido fica mais em casa quando ela estd pior. No caso de precisar de
mais ajuda ele fica mais por perto. Relacionamo-nos todos bem, e quando alguém da familia precisa
de ajuda estamos todos juntos.

E4PN
Né&o tem sido facil, porque um dos meus filhos também foi preso, por ter lancado o fogo, penso que
também herdou algum problema da méae. Comecei a exigir mais da minha filha, e houve uma altura
gue queria que ela substituisse a mae na responsabilidade da casa e no cuidar dos irméos. O Assistente
Social disse-me que ndo devia ser assim e arranjaram-lhe uma ocupac¢ao num curso de formacdo, mas
ela faz muita falta ca em casa. Os meus filhos andam mais zangados comigo porque comecei a exigir
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mais coisas deles. Ja sdo adultos e ndo namoram, estdo ci em casa a espera de comida e do meu
dinheiro que ndo d& para tudo. Isto faz com que se discuta muitas vezes.
E5PR
[...]
E6PR
Somos uma familia muito unida.

E7PR
N&o posso referir estes impactos porque resido sozinha.

E8PR
Se quando 0 meu pai estava em casa, as discussdes eram sempre por causa do mesmo motivo, ou seja
a bebedeira do meu pai, agora todos discutem, sem motivo, parece que ninguém se entende. Esta tudo
desequilibrado.

E9PR
L& em casa damo-nos todos bem, e apesar desta maior agitacdo continuamos todos amigos, nunca nos
zangamos.

E10PR
Foi sempre o meu filho mais velho quem me ajudou emocionalmente, em todas as fases da minha
vida. Temos uma relacéo excelente.

E11PR
N&o interferiu na nossa relacdo. Quando esteve ca em casa até nos inibiu de discutir. Tinhamos
vergonha de estar a gritar quando ela estava ca.

E12PN
Na&o posso referir estes impactos porque resido sozinha.

E13PN
Estando ela dependente, estou muito sozinho em casa. Tenho muito carinho dos meus filhos e noras.
Temos muito boa relacéo.

2.2.1.3 ldentificacdo dos impactos econdmicos

E1PR
N&o tivemos despesas imprevistas, por cuidar dela. A reforma dela chegava para as necessidades com
fraldas, as sondas, medicamentos. De manha tomava o café e bolachitas, almocava e bebia iogurtes,
anteriormente ndo gostava e depois passou a gostar. Era uma pessoa que comia muito pouco.
N&o tivemos custos suplementares, nem outras despesas. O dinheiro dela era para ela. N&o precisei de
trabalhar mais e o meu marido também néo, o dinheiro chegava perfeitamente.

E2PR
Vou controlando o seu dinheiro, ndo tenho mais gastos do que € habitual. O dinheiro que a minha mae
recebe da sua reforma da para as despesas. Quando adianto o pagamento de alguma coisa para ela, sou
logo reembolsada. Compro-lhe roupa, e guardo os “tickets” para, caso necessario, mostrar aos meus
irmdos. As dificuldades econdmicas que ja tinha e que sdo grandes, sdo as que continuo a ter. Talvez
sinta agora mais um pouco, porque como sou trabalhadora por conta propria, por vezes tenho de fechar
a loja para ir com ela as consultas, por isso ndo fago vendas, logo perco dinheiro. Mas quando a minha
filha ndo tem aulas fica a substituir-me. Sabe ndo consigo por uma empregada. Ja pensei em fechar a
loja, mas sei que seria pior para mim teria de pedir dinheiro a0 meu companheiro e a minha cabega
endoidecia.

E3PN
Tivemos muitas despesas imprevistas, nomeadamente com as fraldas e a medicacdo mas ndo retiramos
do nosso orcamento, é pago com o dinheirinho deles. Os meus irmdos dizem-me para utilizar os
dinheiros dos pais e ndo gastar do nosso. Ndo pedi apoio domiciliario, aguardo por uma resposta da
Rede, entretanto vou cuidando dela.

E4PN
Tenho tido muitas despesas com medicagdo, fraldas e resguardos. Também pago as senhoras do Apoio
Domiciliario, que vém cé fazer a higiene. Os meus filhos estdo desempregados e o que nos safou foi o
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Rendimento Social de Insercdo. Nao tem sido facil arranjar emprego porque eles sdo especiais, e como
diz na televisao nao esta facil nem para os que foram a universidade.

E5PR
Fiquei com mais gastos. Era medicacdo e depois fraldas, e transporte para o levar as consultas. Tive
que chamar muitas vezes a ambuléncia. Foi muito complicado o dinheiro ndo chegava. Informaram-
me para ir a Seguranca Social tratar da reforma. Vendi um terreno que foi heranca dos meus pais,
fiquei com dinheiro e tem-me dado jeito. Consegui orientar as coisas.

E6PR
Na minha parte ndo houve grandes alteracdes econémicas. Nunca senti dificuldades. Nunca estive a
espera da sua reforma. Acho que ndo tinha mais gastos do que tinha. Penso que a minha sobrinha sim,
porque tém muitas despesas, algumas sem necessidade nenhuma, mas dessa parte penso que as vezes
ela tinha dificuldades. Na minha parte ndo, quem faz comida para dois faz para trés. E era com 0
dinheiro dela que eu comprava a medicacdo e as fraldas. Consegui fazer a mesma vida que fazia
anteriormente. O meu sogro quando faleceu foram feitas partilhas e ele tinha um bom pedaco de meia.

E7PR
Tenho tido bastantes gastos com ele, é o remédio, o pd dos bebés, as pomadas para protec¢do das
crostas, para ver se consigo té-lo limpinho. Tivemos muitas dificuldades, porque o dinheirinho era
pouco, pagavamos muito aos bombeiros para o transportar. Agora estamos os dois reformados, e com
as nossas poupancas, ndo sinto grande dificuldade. Fago a minha vida normal, mas deixei de fazer
obras na casa. Apenas fiz uma rampa, mudei a casa de banho, cuido das terras, e o dinheiro tem dado
para tudo. Fiz algumas mudancas na casa, uma rampa no jardim para conseguir passar com a cadeira,
comprei também uma cadeira para lhe dar banho, e essas coisitas assim.

ESPR
Né&o houve mais despesas, depois da dependéncia do meu pai. Talvez porque a minha mae também ja
recebe a sua pensdo. Eu digo isto porque, anteriormente j& era eu que geria a casa, pelo que ndo notei
diferenca. O dinheiro que o meu pai gastava com o alcool e com 0s amigos, agora usamos esse
dinheiro para pagar 0s servicos.

E9PR
Ao nivel econdmico, claro que tive mais despesas com a minha mée. A reforma dela cobria as suas
despesas, apenas tinha gastos com a alimentacdo, mas onde comem trés comem quatro. Continuei a
comprar 0 que necessitava. Enquanto ela estiver na Rede, pago a mensalidade com a reforma da minha
dela. N&o tenho mais gastos que me levem a ter de trabalhar mais.

E10PR
Todas as despesas que tinha com a minha mée eram pagas por ela, eu ndo tive mais despesas por a ter
ca.

E11PR
Eu e a minha irmd acordamos que apenas utilizamos a reforma dela para comprar os medicamentos e
as fraldas. Os medicamentos para o Alzheimer sdo muito caros. Mas éramos nds que garantiamos a
refeicdo. Cheguei-lhe a comprar farinhas lacteas que nunca comprei para os meus filhos, porque ela
enjoava as farinhas com muita facilidade. Dava-lhe as compotas, iogurtes e gelatinas. Acabou por nao
se reflectir muito. A minha mde toma muitos medicamentos e os do Alzheimer sdo muito caros. Acho
que é nossa obrigagdo dar-lhe a alimentacéo.

E12PN
Neste processo, ndo tivemos gastos préprios na prestacao de cuidados, porque a reforma da minha mée
é suficiente. Mas tivemos que recorrer as poupancas dela. Em familia, reequacionamos esta situacao,
porque a minha mae tinha muitas despesas mensais, com renda, agua, luz e telefone. Pensamos em a
colocar num lar de idosos, porque dado a exigéncia pessoal dela ndo sentimos capacidade de continuar
a responder as suas exigéncias.

E13PN
Tive muitos gastos com ela, com medicacdo, fraldas, a instituicdo que a apoia. A pensdo dela ndo
chega, mas a minha penséo, felizmente, ainda vai cobrindo estas despesas.
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2.2.2 No cuidador

2.2.2.1 Impactos afectivos

E1PR
N&o senti grandes dificuldades porque me adaptei muito, muito bem a ela. A primeira vez que ela veio
para minha casa, amputada, pensei como é que faco. Eu pensava que ia ficar assustada. A primeira
coisa que fiz, foi despi-la e por-lhe uma gaze nova na ferida, e ndo tive problemas nenhuns. O Unico
sentimento que tive, foi pena dela. Dava-lhe muitos beijinhos, pintava-lhe o cabelo, tirava-lhe os pelos
com cera, porque ela foi sempre uma senhora. Estou casada ha 30 anos, e sempre lhe chamei mae.
Sinto por ela um grande afecto. Aceitei muito bem o meu papel de estar responsavel por ela. De uma
maneira geral, gosto muito de cuidar dos idosos. Eles precisam mais de ndés do que as criangas. Sao
pessoas que ja viveram uma vida inteira e tm muito para contar. Tenho-me sentido bem por cuidar
dela, sempre fomos muito amigas.

E2PR
Sinto-me muito sozinha, ando mais carente.

E3PN
Andamos todos tristes, porque estamos a vé-la sofrer e ndo pudemos fazer nada. Esta situagdo abala-
nos bastante e a casa esta melancdlica, mas temos muita calma e somos muito amigos.

E4PN
Andamos todos aborrecidos com esta situacdo. E engquanto ela estiver cd em casa ndo vai ser facil.
Discutimos muito e sinto-me muito sozinho. Estou farto desta vida.

E5PR

[...]

E6PR
Para mim custou-me um bocado. Tenho que dizer que me custou muito, mas muito, mas nunca me
manifestei. Porque deixei de fazer coisas que fazia e me davam muito prazer. O meu filho vive noutra
freguesia, e eu ndo o podia visitar porque a minha sogra ndo tinha condicdes para viajar. As vezes 0
meu filho dizia para irmos la casa, e eu dizia: ndo posso porque tenho a avo. Queria ver a minha neta,
ndo podia. Aqueles almogos em familia, também ndo podia. Sentia-me muito presa. Sofria muito, mas
apenas nesta parte de nao poder visitar os meus filhos tanto como queria.

E7PR
Tenho-me sentido mimada pela minha familia, porque compreendem e d&o valor a esta minha tarefa
diferente e ainda por cima cuidar do pai deles. Adaptei-me bem a este meu trabalho de cuidadora, mas
chorei muitas vezes sem ninguém ver. Sabe aos 60 anos pensava que ia entrar numa fase de descanso,
com os filhos ja amparados. Podia ir juntando algum dinheiro para os ajudar, e num momento tudo se
desmoronou.

E8PR
Toda a vida desempenhei o papel, de pai, de mée, de trabalhadora para a casa. Ando numa psicéloga
no Hospital. Preciso de constituir a minha propria familia. Preciso de sair daqui. Enquanto cuidei do
meu pai, 0 meu maior problema era trazé-lo do hospital para casa, e ndo ter condi¢Bes habitacionais
adequadas, ver a apatia da minha mée que nao se atreve a cuidar dele.
Ele é um mau doente, ndo aceita as minhas recomendagdes, como por exemplo tomar a medicacao,
tomar banho.

E9PR
E mais um elemento da minha familia que precisa de mim. E eu estou aqui para ajudar. A familia vai
ficando cada vez mais pequenina. Tenho pena.

E10PR
Esta minha fung&o de cuidar da minha mée nédo fez com que atenuasse ou melhorasse o seu estado de
salide, porque penso que sendo ela ainda nova, entregou-se a doenca. No meu ponto de vista, ela era
muito auténoma e a doenca ndo justificava esta recaida tdo grande. A minha mae era uma mulher de
armas, uma mulher de decisoes.
Os cuidados que tenho prestado sdo essenciais... Inclui carinho e atencdo. Ela ndo conseguia falar,
mas o facto de eu falar com ela fazia-me sentir confortavel.
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E11PR
A minha maior dificuldade no cumprimento desta minha tarefa de cuidar da minha mée é o facto de
que por muito que eu me desdobrasse, estar a trabalhar e cuidar dela é muito complicado, deixava-a
muita vez sozinha. Por exemplo no Inverno, foi uma vizinha que vinha visitad-la e acendia a lareira
para a manter quentinha. Eu ndo conseguia vir a casa, devido aos meus horarios. Como trabalho com
as criangas na escola, tenho uma grande responsabilidade. Estar a trabalhar e a pensar como estaria a
minha mde em casa sozinha é demasiado desgastante, e stressante.
Foi este 0 motivo que me levou a pedir colaboracdo a Rede. Ndo foi um abandono, ou mé vontade,
mas porque eu precisava de trabalhar.
Levantava-me muita vez de noite, e deixava a porta semi-aberta, para a ouvir respirar, e quando néo a
ouvia, pensava: Ai meu Deus que ela morreu!
Tenho sido sempre eu a tomar as decisdes. Penso que por isso, a minha mae julga que eu sou sempre
a mé da fita. Nao queriamos p6-la no lar, porque a sua reforma é baixa e 0s meus irmaos ndo querem
saber. Eu sou a Unica que ainda esta a criar os filhos, entdo fui ao Lar pedir Apoio Domiciliario para
nos aliviar um pouguinho.
Penso ou tenho a certeza que cuidamos muito bem dela.

E12PN
E nossa obrigacdo como filhos cuidar dela, mas este papel de cuidar, desgastou-me imenso, ao nivel
emocional e fisico. Senti muitas vezes que nao ia aguentar muito tempo esta funcdo. Esta situagdo
condiciona muito a nossa liberdade pessoal.

E13PN
A maior dificuldade deste papel de cuidar da minha esposa € o facto de ndo a compreender. Nao
conseguimos compreender bem o que diz. E penso que € isso que a agita imenso. Apanhou muitos
medos. Até em decubito lateral ela se pde. Esta sempre tensa.

2.2.2.2 Impactos sdcio-profissionais

E1PR
Com esta necessidade de disponibilidade da minha parte, houve alteragdo no trabalho. Tive muita
ajuda da minha patroa, que compreendeu perfeitamente a minha situacdo, e nunca foi exigente
comigo. Tinha de me deslocar mais vezes a casa, e claro a loja ficava fechada ou vinha para ca a
patroa. No ano passado tirei 5 dias de férias para ndo sobrecarregar a patroa, porque deslocava-me
muitas vezes a casa. Senti muito conforto e compreensdo, tentei nunca abusar, por isso tirei muitas
vezes férias para me deslocar a consultas. Correu bem.
Né&o tinha tempo livre. Agora ja tenho. Como vivia sozinha com o meu marido, a minha mée fazia-me
quase todos os dias 0 almoco. Tinha uma vida descansada. Com a minha sogra ja ndo pode ser assim,
tinha de ir a casa muda-la, dar-lhe o almoco, até deixei de fazer piscina. Também cuidava do meu
neto, que ficava em minha casa cerca de 15 dias. As enfermeiras iam fazer o penso e eu fazia-lhe todos
os dias a cama de lavado. Tinha deixar tudo orientado, roupa, € comida para o dia seguinte, passar a
ferro e também tinha de estar com ela. Fiquei sem tempo livre, mas ndo me importei.
Também me estava a esquecer, mas também deixei de estudar a noite.

E2PR
Ao nivel profissional houve bastantes alteragdes, porque tenho de andar sempre a procura de alguém
para ficar na loja, para poder leva-la ao médico. Tenho sido muito prejudicada, porque acabo por ndo
vender produto. Tenho de fechar a loja muitas vezes. Mas pela minha mée faco tudo. Deixei de fazer
fisioterapia que tanto preciso, e de fazer as minhas caminhadas. Ao nivel dos meus amigos ndo me
ressenti muito porque ndo sou pessoa para estar sempre com 0S amigos, estou muita vez sozinha em
casa.

E3PN
Agora estou desempregada, ndo me causa transtornos. Trabalhei numa fabrica durante muito tempo.
Mas, quando a minha mée adoeceu eu ja estava desempregada, pelo que ndo procurei mais nada para
poder cuidar dela. Tinha pensado em ir fazer limpezas, para ajudar as despesas da casa, € poupar uns
“dinheiritos”. Os meus filhos agora também comecam a precisar de ajuda para orientar as suas vidas,
mas escolhi cuidar dela.
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Nos meus tempos livres costumava dar uma voltinha com o meu marido para fora daqui, mas agora ja
ndo posso. Estou sempre por casa. Os meus vizinhos de vez em quando vem visitar-me e quando o
meu marido fica a tomar conta dela vou a vila as compras.

E4PN
Estou reformado e ndo tenho patrfes por isso ndo tenho problemas. Mas estou muito tempo em casa e
isso ndo me anda a fazer bem. Os vizinhos também ndo me vém visitar, nem sei porqué. O meu tempo
livre tem sido passado a arranjar aquelas portas da casa, arranjar o chdo. Mas ainda faltam muitas. N&o
estou habituado a passear. Os meus dias sdo todos iguais. S6 quando vou a Soure, a feira, é que
encontro alguns amigos e conversamos um pouco. Mas a minha filha n&o pode ir ao curso nesses dias.
N&o tenho tido tempo para mais nada. Nem tenho tempo para conversar com os vizinhos ca da terra.

E5PR
Trabalho na agricultura, e quando ficou doente deixei acabar alguns produtos para cozinhar. Acabei
por ter de comprar batatas. N&o tinha horas certas para nada e quando podia ir para 0 campo estava tdo
cansada que ndo me apetecia. Também deixei de ir trabalhar para alguns vizinhos, e esse “dinheirito”
fez-nos falta. Mas paciéncia. Tenho apenas as vizinhas para conversa, e é assim que s vezes se passa
0 tempo aqui na serra Mas cada qual tem a sua vida e algumas delas gostam de desdenhar. Por isso
fico em casa e ndo falo nada do que se passa.

E6PR
Ao nivel profissional ndo senti alteragcdes porque ja estava em casa.
Mas houve outras situa¢fes que me deixaram triste. Por exemplo, n6s temos aqui as festas anuais, eu e
a minha irmd somos empregadas de Sdo Lourenco, fazemos uma Quermesse grande, comegamos a
trabalhar a sexta-feira e terminamos na Segunda-feira seguinte. Somos as duas responsaveis, e o facto
de eu néo poder ir por ter de cuidar da minha sogra fez-me sofrer bastante, porque vivo muito aquilo.
Muito embora o meu marido entendesse e ficasse muitas vezes com ela. Havia a sardinhada, gostava
muito de conviver com os nossos amigos. A noite ela ja ficava aconchegada na caminha, e la iamos
n6s um bocadinho a festa. Havia muitas situacdes destas. Também gosto muito dos convivios na
Igreja. E no ano passado ndo fui. Também ndo fui aos passeios organizados. Pelo facto de cuidar da
minha sogra deixei muitas coisas para tras que gostava de fazer, o que me custou imenso. Nunca me
manifestei. Apesar de a minha filha me dizer muitas vezes para eu ir a estas actividades, eu nunca
aceitei porque ndo queria por esta carga tdo pesada em cima dela, porque achava que ela me dizia
aquilo do coracéo para ser agradavel. Evitei sempre e escondi a minha vontade de ir e a minha tristeza
de ficar. Ja estou velhota mas gosto de participar nas festitas da paréquia. Eles iam, e eu ficava, isso é
que custava. Ficava tdo triste. Ja Ihe digo que gosto muito de dancar.

E7PR
Quando o meu marido ficou doente tive de abandonar o meu trabalho. Trabalhava como doméstica na
casa de uma patroa. Ela compreendeu e também disse que era melhor assim, ndo conseguia trabalhar e
cuidar dele, era impossivel. Passei algumas dificuldades econémicas. Depois fui a junta médica com
ele, e arranjamos a reforma. Foi a Assistente Social do Hospital que me arranjou esta pensdo para o
meu marido. Da minha parte tive de dar baixa dos meus descontos na Seguranc¢a Social. Tinha 61 anos
guando cessei a minha actividade. Depois fui operada, tive de pedir ao lar de idosos para ficar com ele,
mas foi pouco tempo.
Deixei de vir a vila dar as minhas voltitas, fazer passeios. Passo 0 tempo todo em casa e sempre a
correr.

E8PR
Ao nivel do meu trabalho tem sido complicado. Como trabalho por conta prépria, quando perdia
tempo durante o dia com ele, tinha de compensar a noite, e as vezes até bem tarde, por isso andei
muito cansada.
Perdi um pouco o controle do trabalho. Chegaram clientes para buscar as suas pecas estofadas e eu ndo
sabia delas. Sei que perdi clientes e dinheiro.

E9PR
Ao nivel da minha profissdo, ndo senti alteragdes. Cumpro sempre o meu horario. E um trabalho
calmo, como Vé, e estou perto de casa. Apenas peco tempo quando a tenho de levar ao médico. Como
trago justificacdo, ndo ha problema. Foram poucas vezes.
Quando precisei a médica de familia foi a casa e ela continua com os medicamentos. As enfermeiras
também véo fazer os pensos, deixamos a chave sempre ho mesmo sitio.
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Desde que a minha mae ficou assim mais debilitada, em termos sociais, deixei de estar com algumas
pessoas amigas, ou mesmo passear deixou de ter algum sentido. Por exemplo ela agora esta na Rede e
eu ndo tenho disposicao para sair ou andar por ai. As vezes costumava vir aos bailes, as excursdes e
agora ndo vou. Ndo me sinto bem. Ainda no fim-de-semana fui ver a minha mée, via-a naquele estado,
vim sem alegria ou disposicao para me divertir, ndo tenho vontade de andar por I4. Ndo estou bem.

E10PR
Nessa altura tive apoio das minhas colegas e do meu superior hierarquico. Eu trabalho por turnos e
nessa altura s6 fazia manhas. Os meus colegas foram muito colaborantes, desculpavam-me quando me
atrasava ou quando tinha de sair a correr ao fim do dia. Deixei de fazer muita coisa que eu gosto.
Aprecio a vida, por isso gosto de viajar, de ir as compras no final de um dia de trabalho, ir lanchar com
as minhas amigas. Este aspecto mais social ficou muito anulado.

E11PR
Quando comuniquei aos meus servigos, que precisava de tirar férias para cuidar da minha mae, e que
poderia precisar de alguns dias quando ela piorasse de salde, houve bastante compreensdo. Quando ia
trabalhar levava o telemdvel no bolso e o meu filho telefonava-me quando ela piorasse. As minhas
colegas tém colaborado comigo, compreendem a situacdo e quando me atraso sdo tolerantes. O meu
trabalho € com criancas e muitas das vezes ndo tinha paciéncia, disposicdo para com 0S mais
pequeninos porque estava muito preocupada com a minha mae. Ela ficava em casa sozinha até lhe ir
dar o almocgo.
Para além do meu trabalho diario, tenho 0s meus animais e 0 campo, e quando estive a cuidar dela tive
de deixar esta actividade. No ano passado inscrevi-me no Centro de Novas Oportunidades, e andei nas
aulas de condugdo. Deixava jantar feito, mantinha o campo e os animais. Com a minha mae ca em
casa interrompi tudo. Também deixei de ir & missa.
No Natal do ano passado faltei a festa do meu filho e isso magoou-me muito. Comprei uma maquina
de café para deixar de ir beber café na rua. Deixei de sair aos Domingos.
Agora ao Domingos vou visité-la e acabo por estar ocupada.

E12PN
Ndo senti qualquer impacto, porque estou disponivel e em casa. No relacionamento com os vizinhos,
houve uma grande quebra. Passo mais tempo em casa, sozinha.

E13PN
Estou em casa, estou disponivel. Sinto-me muito sozinho.

2.2.2.3 Impactos ao nivel da saude

E1PR
Sei que andei cansada mas ndo tive problemas de salde, ainda bem que ndo. O meu marido foi-se
abaixo da cabeca. Sabe ele precisa de dormir muito. Teve de recorrer a médica de familia e tomar
medicacdo. Estava sempre preocupado com a mée e estava constantemente a acordar. Nao existiam
problemas de saide antes de cuidar da minha sogra e por cuidar dela também n&o. De facto o0 meu
marido é que ndo aguentou muito. Sei que andavamos muito cansados, mas 0 stress que muita gente
fala ndo posso dizer que senti. E ainda cuidei dela bastante tempo e terei de cuidar quando sair da
Rede.

E2PR
Como ando sempre muito preocupada sinto-me sem forcas. O sistema nervoso, estd completamente
alterado. Sofro muito em siléncio, sou muito nervosa, e qualquer coisa agrava. Este problema ja
existia, mas agora sinto que se esta agravado. Sinto magoa porque nao consigo fazer a vontade do meu
pai aquando a sua morte. Ele pediu-me para tomar sempre conta da minha mae, e sinto-me que néo
sou capaz. Por vezes sinto que expludo, sei que ndo me vou aguentar, ando muito “stressada” com
tudo e com todos.

E3PN
Gracas a Deus ndo tenho tido doencas, apenas tenho momentos que me sinto bastante cansada, e com
vontade que tudo acabe. Penso que se deve ao facto de ndo dormir bem a noite. Levanto-me muitas
vezes quando ela geme, vou ver se estd bem e se precisa de alguma coisa. A minha sade tem andado
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bem, apenas tenho colesterol alto. Tenho apoio dos meus filhos e se precisar também tenho uma
vizinha 6ptima.

E4PN
Tenho tido alguns problemas de saude, que a médica diz que sdo da velhice. Ando muito nervoso e
lembrar-me destas coisas deixa-me neste estado. Sinto que ndo aguento mais. E um grande fardo que
dura anos. Tenho sido um infeliz. Também me doem os bragos, penso que é do peso dela, quando a
tenho de lavar. Ando cansado e revoltado.

E5PR
Eu tenho muitos problemas de 0ssos que se agravaram com o cuidar do meu marido. O que eu tenho
passado! Eu ando velha e muito cansada, s6 Deus sabe 0 que tenho passado. Tenho muitas dores de
cabeca por causa das costas. Tenho ido mais vezes ao médico. Ele ndo descansava e nem me deixava
descansar.

E6PR
Vivi sempre desde os 20 anos com problemas de salde que se tem resolvido com pequenos remendos.
Nestes Ultimos anos a minha salde tem-se agravado. Evidentemente ndo por causa de cuidar, mas
devido a idade. O cuidar apenas me fazia sentir cansada. Muitas vezes precisava de respirar fundo,
mas ndo atribuo isso a minha responsabilidade de cuidar. Podia descansar mais, mas ndo sou do
género de descansar na cama. Gosto mais de ler um jornal, mimar os meus animais, isso relaxa-me. As
maiores dificuldades foram motivadas pelos meus problemas de salde, e entdo as vezes andava tdo
mal dos meus 0ss0s, que até pensava: se me das um toque eu caio para aqui. Tenho a certeza que por
vezes me sentia mais doente do que eles, mas nunca me queixei, nunca dei a conhecer as minhas
dificuldades, nem aos medicos.

E7PR
Sinto-me muito cansada. Também tive problemas de salde, intestinais, uma hérnia na lingua, e tive de
estar internada, mas ndo teve a ver com o cuidar dele. Mas penso que foram 0s nervos. O médico
também disse que era do sistema nervoso.
A minha médica ja me disse que ndo posso andar assim porque a minha idade também ja ndo permite.
Tira-lo da cama sozinho custa muito. Disse que ia tentar aguentar mais um bocadinho. Como a médica
insistiu por causa das minhas queixas, ela disse-me para pedir as senhoras do lar para lhe fazerem a
higiene, e assim fiz. Eu ja era um bocado doente antes de cuidar dele, fui operada aos intestinos, mas
guando comecei a tratar do meu marido, fiquei mais cansada. Posso falar em stress. Ainda tive uma
vizinha que teve de me ajudar a cuidar do meu marido e de mim, porque guando estive doente ndo
conseguia dar-lhe comer pela sonda, tinha muitos vomitos e uma parte da minha cabega estava
dormente. A médica disse-me que foi uma veia doente. Sabe também ndo dormia bem de noite, e isso
fez-me mal. Mas depois passou e comecei a dar-lhe comida outra vez.

E8PR
Houve um momento que pensei ficar louca. Disse isso a minha Assistente Social. Fiquei muito
cansada fisicamente, e mentalmente. Tive um periodo longo de insonias. Estava sempre a pensar no
que iria acontecer. A minha mae ndo colabora, sinto-me sozinha. Penso que fiz uma depressdo. O
médico ndo me disse, mas pela medicacdo que me receitou consigo ver que ndo andava bem.

E9PR
Cuidar da minha mée nao me fez aparecer problemas de saude. Tudo o que sinto ja sentia antes. Por
exemplo tenho dores no corpo mas sempre tive, também me doem os bragos. As vezes quando estou a
cuidar dela sozinha, chego a noite cheia de dor nos bragos, mas entdo o que havia de fazer. Digo as
vezes que estou cansada mas ndo ligo ao stress. Ainda me consigo dominar. De vez em quando tomo
uns comprimidos, e fico boa.
Quando durmo mais mal, quando tenho aquela ansiedade, tomo uma céapsula. Estes sintomas ja os
tinha, mas agora tenho um bocado mais. Apesar de dormir parece que 0 meu cérebro ndo estad bem,
faco um sono leve, ouc¢o tudo, ndo estou tranquila, depois tomo a capsula. Ndo tenho pesadelos e no
outro dia ja ando com a cabeg¢a mais leve.

E10PR
O facto de cuidar dela ndo agravou os meus problemas de salde. Sou muito nervosa, e penso que fiz
uma pequena depressdo, mas logo arranjo forga e me hei-de por boa.
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E11PR
O maior problema de satde que se agravou foram as dores de coluna. Se tivesse de lidar com a minha
mde diariamente ndo ia aguentar. Ao nivel psicol6gico penso que estou bem, apenas costumo fazer
depressdes na Primavera.
Sabe, 0 meu filho é surdo e a causa para 0s médicos é desconhecida. A partir dai faco depressdes,
tomar conta da minha mée levou-me a reforgar a medicacao.
Sou uma pessoa muito corajosa, mas ando muito cansada.

E12PN
Aguando o falecimento do meu marido ha 9 anos, fiquei com uma depressdo, que se agravou com a
prestacdo de cuidados a minha mée. Tive de fazer um reforgo da medicacdo. Apesar de minha grande
forca interior, tenho muitos medos...Durmo sempre com a luz acesa.

E13PN
Desde que estou a cuidar dela ja apanhei uma hérnia inguinal e de certo vou necessitar de ser operado.
Foi o esforco para a por na cama. Ja fui operado ao coragdo, e 0 meu sistema nervoso levou-me a
tomar mais medicacdo para controlar a tensdo arterial. Com os nervos desta situacdo tenho um certo
tremor nas maos que ndo tinha. Ndo h& muito cansago, mas sinto-me muita vez saturado. Tenho de
olhar em frente porque as alternativas ndo sdo muitas.

I11- Limites e dificuldades/repercussdes positivas percepcionadas pelo cuidador informal
3.1 Limites e dificuldades do cuidado informal identificados pelo cuidador
3.1.1 Ao nivel do conhecimento/informacéo

E1PR
N&o tinha conhecimento como tratar desta situacdo. A doutora do HUC, que acompanhou a minha
sogra aquando a amputacéo foi espectacular telefonava-me muita vezes para saber se eu precisava de
algum apoio, e se queria que ela viesse ca casa. Chegou a falar com a minha médica de familia. Tive
imenso apoio médico. A minha médica de familia telefonava-me vezes sem conta para saber como
estava a minha sogra. Recentemente tem surgido algumas hemorragias, porque tenho quistos, e huma
das visitas a minha médica ela disse-me que estava a pensar em mim. Por isso penso que ela era muito
preocupada com a minha situacéo.

E2PR
Nunca cuidei de ninguém idoso e dependente, apenas da minha filha. Ndo é uma tarefa facil, pelo
contrario é desgastante. Sinto que nunca vou aprender como se cuida bem. Sinto que ndo tenho
conhecimentos, mas la me vou desenrascando. Peco ajuda muita vez a médica de familia, e ela vai-me
informando como lidar com ela.

E3PN
Tive muita informacgdo dos médicos e enfermeiros que me ensinaram como a alimentar e cuidar dela.
Também vou improvisando. Ao principio tinha dificuldade em cuidar mas ultrapassei bem. Ela era ma
doente porque ndo queria tomar a medicacdo. Consegui fazer a higiene porque ja tinha experiéncia da
minha sogra, neste aspecto nunca tive informacdo dos médicos.

E4PN
N&o tenho tido informagdo de ninguém. N&o sei como cuidar. Vou fazendo um dia de cada vez, com
ajuda da médica de familia e do Assistente Social que sdo 0s meus melhores amigos.

E5PR
Né&o tenho conhecimento de como cuidar. Perguntei ao operador do meu marido como € que devia
cuidar dele, depois de ter tirado o rim. No corredor do Hospital é que perguntei qual a dieta do meu
marido. Agora 0s médicos dizem-me que lidar com o meu marido ndo é péra doce, e tenho de lidar
com ele um dia de cada vez, tenho de ir aprendendo. N&o tinha tempo livre até de noite ele chamava
por mim. E um grande peso.
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E6PR
N&o tinha conhecimento de como podia cuidar, mas como sou bastante curiosa, |& me desenrasquei.
Fui aprendendo um dia de cada vez. Nunca me deram ajuda. Fui descobrindo. Gostava de adquirir
conhecimentos em aprender a lidar com estas situacdes, para estar minimamente habilitada a cuidar de
pessoas assim, mais chegadas.

E7PR
Eu ndo sabia nada, e os meus filhos também ndo. Os meus vizinhos também ndo ajudaram muito,
porque trabalhavam nas terras. Ofereceram para me ajudar, foram simpaticos. N&o tive grande apoio a
cuidar dele, apenas quando teve de usar sonda, mas foi por pouco tempo. O que sei foram os médicos
gue me iam ensinando. Mas fez falta essa parte de aprender para fazer logo bem. N&o saber se estamos
a fazer bem ou ndo, causa muita preocupacdo. Pedi a médica para ser eu a dar-lhe comida, o médico
disse que sim e comecei a fazer devagarinho. Aprendi tudo sozinho, inventei como fazer a higiene e a
por a fralda.

E8PR
Nunca cuidei de ninguém nesta situacdo. Tive alguma dificuldade em recolher informacdo para lidar
com esta situacdo. Foram uns dias dificeis. Foi a minha médica de familia que me explicou como lidar
com esta situacdo de dependéncia.

E9PR
Fui-me desenrascando com a médica de familia que me ajudou. A parte mais dificil foi alimenta-la
pela sonda. Nao consegui aprender.

E10PR
Ja tinha conhecimento de como podia cuidar, devido ao meu ramo profissional. Ela tinha sonda
nasogastrica, e eu aspirava-a. Tive de pedir informacdo no Hospital para me ensinar a fazer isso...
Aprendi isso tudo.

E11RP
J& sabia fazer comida de dieta, mas o resto vai-se aprendendo.

E12PN
Tive a informacdo necessaria quer pelo médico de familia, do médico do hospital, e da Rede Nacional
de Cuidados Continuados.

E13PN
N&o senti qualquer problema neste campo. Quando preciso contacto com o médico.

3.1.2 Ao nivel relacional entre outros elementos do agregado familiar

E1PR
A nossa relacdo ndo ficou melhor nem pior aquando a vinda da minha sogra, ndo houve qualquer
alteracéo.
Todos os bocadinhos que passamos com ela sdo importantes. A maior parte das pessoas que conheco
apenas ddo comida, e a velhinha esta na cama. Vamos muitas vezes passear a pé com ela até ao Dona
Maria, com 0 meu marido e levdvamos o cdozito. Os cuidados continuados ndo sdo para sempre, ela
regressa em Novembro e ela quer voltar para minha casa. Sinto que ndo prejudicou nem melhorou as
nossas relacdes familiares, porque sempre foram boas. Talvez a minha filha que vive longe de mim
tenha vindo mais vezes a casa aos fins-de-semana para me ajudar, e nesse sentido foi bom.

E2PR
Somos 9 irmdos. Mas uma irma ja faleceu. Ndo temos bom relacionamento. E com esta situacdo da
minha mae veio mesmo comprovar que ndo nos entendemos. Com a minha irma de Condeixa, e a do
Algarve mantemos uma boa relagéo de ajuda, no sentido que conversamos quando temos alguma coisa
a falar. Mas cada qual é por si, ndo ha grande unido. Com o meu irmao de Coimbra ndo falamos ha
mais de um ano. Os dois que estdo no Algarve, quando comecei a chatear por causa da minha mae, um
deles até mudou o nimero de telefone e agora ndo consigo contacta-lo. Se precisar de ajuda, ndo posso
contar com eles. O outro meu irmédo que também reside aqui no concelho, tive de p6-lo em tribunal
pelo que fez a minha mée, e nunca me deixa entrar na casa dele. Estou mesmo sozinha, mas nao posso
deixar a minha mée.
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E3PN
Tenho dois irmaos no estrangeiro, e relacionamo-nos todos bem. Ajudam quando é preciso. Sdo muito
preocupados com a situacdo. Compreendo que ndo podem fazer mais. Estdo constantemente a
telefonar. Tivemos sempre uma boa relacdo, s6 ndo vém cé porque estdo no estrangeiro e compreendo
que lhes fica muito dispendioso.

E4PN
N&o temos mais ninguém de familia.

E5PR
N&o temos relacionamento com outros familiares afastados. E agora com a doenga do meu marido o
neto e a nora ndo querem saber dele. Tive uma sobrinha que se interessou e até veio a minha casa, mas
como lhe disse que ele estava a ser acompanhado e ndo corria risco de morrer ela nunca mais voltou,
acho que estava a pensar nos seus bens.

E6PR
Nao senti qualquer dificuldade ao nivel relacional com os outros familiares pelo facto de estar a
cuidar, pelo contrério, tive sempre 0 apoio que necessitava.

E7PR
Temos duas filhas, uma na Alemanha e outra em Lisboa. Tenho uma sobrinha que ainda me veio
ajudar algumas vezes. Somos muito amigos. As minhas filhas sdo a minha alegria de viver. A relagéo
com os outros familiares sdo boas e tém-se mantido assim.

ESPR
N&o tenho mais familia. Vivemos muito uns para 0s outros e apenas uns para 0s outros la de casa. Ndo
tenho primos proximos. A minha mée recusou ir falar com a Assistente Social, recusou ir vé-lo ao
hospital. Ela ndo o quer em casa e nao assume qualquer responsabilidade.

E9PR
Relativamente aos outros elementos da familia, ja nos relaciondvamos bem e continuamos a dar bem.

E10PR
Tive apenas apoio do meu filho e de uma tia. Mas tinha de pagar a minha tia, porque ela queixava-se
muito dos gastos com o transporte.
As minhas vizinhas foram muito amigas. Vinham varias vezes dar-lhe dgua e faziam-lhe companhia.
A minha tia vinha ao fim-de-semana, dar-lhe a comida porque eu tinha de trabalhar.
Né&o tenho agregado familiar a ndo ser esta tia, 0 meu irmao que esta preso e os meus filhos.

E11PR
Tenho muita ajuda da minha irmd. Ela esta reformada por invalidez devido a problemas de saude.
Costumamos revezar-nos nesta tarefa tdo delicada. Ela também acaba fica com a mae muitas vezes.

E12PN
Mantemos a nossa boa relagdo, sempre unidos, e continuamos sempre unidos.

E13PN
Os meus filhos e as minhas noras ndo podem fazer mais.

3.1.3 Ao nivel da gestao do tempo

E1PR
O tempo ndo chegava para tudo, tinha de ser bastante organizada, para conseguir fazer o que tinha
planeado, de facto foi uma dificuldade, mas estou feliz. Os amigos vinham-me visitar, como eu ja ndo
podia estar com eles. No trabalho por vezes ndo estava l4 com a cabega, mas tudo se passou. Estava
assim porque estava preocupada com ela.

E2PR
N&o consigo organizar o0 meu tempo. Ando sempre preocupada e ndo consigo fazer tudo o que devia
fazer.
As minhas principais preocupagdes é o facto de ndo conseguir cuidar da minha mae a tempo em
inteiro e como ela merece. Nao estou a fazer a minha mae aquilo que ela merecia. Estou a fazer muito
pouco pela minha mae mas em relagdo aos meus irmdos nao. Ninguém quer saber e tenho receio que
0s meus irmdos ainda me venham pedir contas.
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E3PN
O meu tempo é muito dirigido para as mesma fungdes diérias, ja é assim ha algum tempo e ja me
habituei. Acabo por fazer tudo o que planeio, mas claro também tenho consciéncia que ndo poderia ser
diferente dada a situacdo em que nos encontramos.

E4PN
Acabo por fazer tudo o que tenho por fazer e quando sobra tempo, porque ela agora ndo sai da cama e
usa fralda, arranjo qualquer coisa para fazer, ndo posso ficar desocupado.

E5PR
Fiquei sem tempo. Nem para cuidar da terra tive tempo.

E6PR
O tempo ndo chegava para tudo o que eu queria fazer, mas ela era mais importante, por isso tinha de
fazer escolhas.

E7PR
Quando comecei a cuidar do meu marido deixei de fazer tudo o que fazia, ir as compras, ir a missa,
aos passeios, mas ja fui algumas vezes porque a minha filha ficou a cuidar dele para eu ir, e eu
aproveitei.
Deixei de ir a missa, apenas voltei a ir quando ele ficou mesmo acamado sem se mexer Quando
precisava de sair para ir as compras, pedia a uma pessoa amiga para cuidar dele, corria bastante para
ser eu a dar-lhe a comida. O tempo chega, eu é que me sinto muito presa a casa e a ele.

E8PR
Esta foi uma das minhas principais dificuldades. Tive a sensacdo que os dias voaram. Tentei manter-
me organizada para conseguir fazer tudo o que fazia, mas em menos quantidade, mas isso era s6 um
objectivo, porque raramente conseguia.

E9PR
Tive de me organizar de forma a conseguir fazer o que tinha para fazer, por isso optei por me levantar
mais cedo. Sabe, € que ja passei por tanta situacdo complicada, como ja disse, a doenca e falecimento
do meu marido, do meu pai, de um amigo, que agora, estou mais resistente. Consigo organizar o meu
tempo perfeitamente.

E10PR
Tinha de andar sempre a correr... Tinha de organizar bem o tempo.

E11PR
Eu tenho de desdobrar-me porque o tempo ndo chega. E o trabalho, é a familia, é a lida doméstica, a
lida do campo e os cuidados & minha mée. As vezes s6 me apetece gritar.

E12PN
Fiquei sem tempo para mim. Interrompi as minhas aulas de arte decorativa, as minhas idas ao
cabeleireiro, passeios, piscina...

E13PN
O tempo é uma coisa estranha. Quando ela vai para o Centro de Dia acabo por ter tempo de organizar
as coisas ca em casa. Quando ela estd em casa, 0 tempo ndo chega. Deixei de andar pela rua, fazer
marcha. Ela quer sempre a minha presenca. Sinto que sou uma muleta que ela tem. Tenho pessoas que
me convidam a viajar e eu recuso, ndo posso ir, ela precisa de mim.

3.2 Repercusses positivas da prestacdo de cuidados informais
3.2.1 Ao nivel da relagdo com o familiar dependente

E1PR
De facto houve uma reaproximacdo fisica uma vez que nao partilhdvamos a mesma casa, e aquelas
coisinhas pessoais, como o vestir, o lavar, o pintar o cabelo, criou uma relacdo mais intima, nao sei
explicar.

E2PR
Sinto que ela ndo esta satisfeita comigo. Fala muitas vezes nos outros meus irmaos, nem se importava
de ir para casa daquele que a maltratou, diz que também é filho. Como ando sempre nervosa, sinto que
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pensa que é um fardo para mim. A nossa relacdo ndo estad mais préxima. Mas tenho pena dela. Mas sei
que a relagdo com a minha mae tem melhorado, ndo é que ela fosse ma mas estamos mais proximas.
Conversamos mais, apesar de por vezes ela ndo me responder, mas finjo que ela me esta a ouvir. Por
vezes entristece-me porque se preocupa muito com 0s meus irmaos e Sou eu apenas que estou a cuidar
dela.

E3PN
Se néo lhe apetecer comer, pergunto-lhe o que ela quer comer e eu faco. Penso que presto um cuidado
melhor do que outra pessoa, penso que por isso tenho estabilizado a sua situacdo de saude. Tenho
paciéncia para lhe explicar a importancia de tomar medicamentos, e comer. Penso que nao havia mais
ninguém que cuidasse dela como eu. E minha mée, e ndo ha mais ninguém que cuidasse tdo bem dela.
Sempre gostei muito da minha mée, e ela de mim, e agora com esta situacdo é uma sensacdo muito
estranha, porque sempre estivemos juntas com alegria e com salde. Agora ela passa o tempo com
dores. Tenho muita pena dela. N&o sinto que esta situacdo de estar a cuidar dela nos tenha aproximado
mais, sempre fomos muito proximas. Sinto que é meu dever cuidar dela, pois ela também merece.

E4PN
A nossa relacdo foi sempre muito estranha, ndo sinto que esta situagcdo nos tenha aproximado mais.

E5PR
Na&o vejo nada de bom por cuidar do meu marido. Ele era muito mau para mim.

E6PR
Fazer bem aos outros é a minha maior felicidade. Sentir esta aproximacdo da familia. Achava que
tinha capacidade e até dizia a mim prépria eu consigo. Sentia-me forte.

E7PR
Ele bebeu muito e durante muitos anos. Quase ndo tinhamos um relacionamento normal, mas agora
temos um bom relacionamento. Ele pergunta-me como estou a lidar com as contas, e com o trabalho
da casa, parece mais preocupado comigo. Damo-nos bem.
Sinto que agora a relacdo com o meu marido estd melhor. Sabe ele era um bocadito agarrado ao
dinheiro e por vezes bebia demasiado. Agora também ndo pergunta se tenho dinheiro ou ndo. Tenho a
certeza que ele ainda é vivo porgue eu estou a cuidar dele. Dou-lhe as refeicdes sempre as mesmas
horas. Sei de um vizinho que ndo tinha horas certas para comer e morreu. Quando vou a algum lado
trago sempre alguns doces.

ESPR
Na Gltima vez que o visitei a RNCC, ele ndo foi lanchar enquanto 14 estive, penso que foi para
aproveitar todos os minutos comigo. As vezes parece uma crianca. Olho para ele e penso como dirigiu
tdo mal a sua vida. As suas prioridades estavam todas erradas. Tenho a sensacdo que ele ndo gostava
de mim, e agora até parece que gosta da filha. Sinto que agora estamos mais préximos, porgue ele olha
para mim e preocupa-se com a minha viagem de regresso.

E9PR
A minha mae é sempre minha méae. Houve uma maior intimidade entre as duas.

E10PR
Estar a cuidar da minha mée fez com que nos tornassemos mais unidas... Porque... Na verdade nunca
estivemos unidas. Esta situacdo de cuidar dela, fez-me pensar muito. Fez-me pensar que a nossa zanga
foi uma insignificancia...Sem jeito nenhum. Eu nunca tive uma relacdo muito boa com ela. Foi
sempre uma made muito ausente, ndo soube bem ser mae. Mas também ha pessoas que sdo maus
profissionais, ndo sabem conduzir, ou sdo maus a falar o inglés... Foi um azar. Se calhar nunca lhes
ensinaram a ser 0 que deviam ser. Ela sabia amar, mas ndo demonstrou nada. O amor que ela tinha
pelo meu irmdo era apagar todas as asneiras que ele fazia. Eu como eu era mais bruta, mais autentica,
perdia sempre. Quando estive doente, fiquei 7 meses em casa, € a minha méde sé me veio ver duas
vezes.
Quando a minha mae ficou doente e veio viver comigo, olhava para mim como se estivesse a pedir-me
desculpa.

E11PR
Pelo facto de estar a cuidar da minha mae, posso afirmar que houve uma maior aproximacao.
Passamos a cumprimentar-nos, diariamente, com dois beijinhos na testa. Apesar de a minha méae nédo
ser uma pessoa que tenha tido uma relagdo proxima comigo, talvez porque éramos muitos filhos, agora
até me conta os seus sonhos. Eu sempre tive uma maior ligacdo com o meu pai. Quando eu era
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pequena era muito rebelde e ela todos os dias me batia. Era a mais nova e ela ndo estava habituada a
minha rebeldia.
Tenho medo que o facto de levar a minha mae para a Rede, ela ndo perceba e se revolte contra mim.
E12PN
A minha mée é minha mae, sempre tivemos uma boa relacdo. Ela sente-se completamente a vontade
comigo. Esta situacdo ndo alterou essa relagdo. Nem piorou nem melhorou. Mas ela é uma pessoa
muito exigente.
E13PN
A minha relacdo com a minha esposa sempre foi boa. Agora ela quer sempre a minha presenca.
Aproximou-nos mais, porgue estou sempre preocupado com ela, porque ndo sei o que lhe fazer.

3.2.2 Ao nivel da relacdo com outros familiares

E1PR
Sei que a familia do meu marido, os meus cunhados estdo agradecidos por cuidar da mée deles. E, se a
nossa relacdo era excelente, sei que nos une cada vez mais.

E2PR
N&o ha reconhecimento da parte deles pelo facto de estar a cuidar da nossa mae. Eles ndo querem é
gue os chateie.

E3PN
Na&o sinto que haja potencialidades, a ndo ser a confirmacdo de que estamos sempre juntos no melhor
mas também no pior.

E4PN
Apenas somos nés ca em casa.

E5PR
Né&o temos relacdo com outros familiares vivemos muito para nés. Penso que nao aceitaram muito bem
0 NOSSO casamento.

E6PR
Partilhava a responsabilidade com a minha sobrinha, sua neta. Estivemos sempre de acordo. A minha
sobrinha foi sempre muito humilde e deixou-me sempre decidir. Esta situacdo aproximou-nos mais.
No tempo em que a minha sogra ainda era independente, eram um bocado ignorantes porque viveram
sempre no nacleo de outro filho. Eu ndo me sentia bem naquele meio. A ligacdo melhorou com o
falecimento do meu cunhado, e quando a minha sogra veio para a minha casa as coisas melhoraram
imenso.

E7PR
A relagdo com os meus familiares foi sempre muito boa, s6 tenho pena que estejam muito longe.
Tenho uma filha que vive em Lisboa e vem quase todos os fins-de-semana. A minha outra filha esta na
Alemanha. Ja levou o pai de avido durante um més, e correu bem, apesar de uma vizinha dizer que nos
famos meter num grande problema. Ha& pouco tempo fui eu & Alemanha ao casamento da minha neta e
ele ficou na Rede.

E8PR
N6s ndo temos mais ninguém, apenas os Vizinhos. S8 amigos mas cada um trata da sua vida. A minha
familia somos s6 nds aqui em casa, e todos se desresponsabilizam. N&o tenho mais ninguém. Aluguei
uma casa e ando a fazer as mudangas aos poucos, mas a minha mée ainda néo sabe.

E9PR
O facto de estar a cuidar, houve uma maior participacdo do meu irmdo e da minha cunhada. Talvez
falamos mais vezes do que era costume. N&o vejo outro aspecto. Mas a nossa relagéo ja era boa...

E10PR
N&o tenho outros familiares. Apenas tenho a minha tia e 0 meu irméo que esta preso.

E11PR
Todos 0s meus irmdos seguiram a sua vida ha alguns anos. Agora com esta situacdo da mée houve
uma reaproximacao entre todos. Estivemos varios anos sem contactar e agora falamos quase
diariamente, reunimos varias vezes e acordamos que nos deviamos revezar para que ela, enquanto
estiver na Rede néo se sinta sozinha.
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E12PN
Tenho uma excelente relagdo com o meu irmdo e com o0s meus filhos... eles colaboraram imenso.
Estamos sempre juntos no melhor e no pior da vida. Os vizinhos ndo tiveram qualquer interferéncia
neste processo.

E13PN
Tenho muito apoio dos meus filhos, ndo tenho mais ninguém da familia. Em termos de vizinhanga,
ndo tenho apoio. Ela prépria tanto aceita a presenca como rejeita a presenga dos vizinhos, tem a ver
com a doenca dela.

3.2.3 Ao nivel pessoal

E1PR
Sinto-me muito feliz por cuidar dela, como se fizesse parte de uma etapa da minha vida que tinha de
acontecer. Também sei que cuidei bem dela, com muito amor. Sei iSso porque comparo com outras
situacBes que conheco, onde apenas ddo comida e lavam, e os velhinhos ficam deitados todo o dia e
nem sequer falam com ele, e claro isso ndo ajuda a ultrapassar ou a passar o tempo de doenca bem.

E2PR
N&o sei qual a potencialidade de ser cuidadora. E um grande fardo, uma responsabilidade. Foi mais
um peso em cima de mim até porque a situagdo da minha mée néo é estavel. Mas estou a fazer a minha
obrigacdo como filha. Ela também cuidou de nds. Deixou muita vez de comer para nos alimentar. Se
eu ndo me tivesse divorciado tinha uma casa boa para cuidar dela. Gosto muito dela.

E3PN
N&o sinto grande dificuldades, sinto que as vezes nao sei o que fazer. O meu problema é querer dar-lhe
comer e ela ndo comer. Nao me afecta nada o resto.
Estar a cuidar da minha mée é uma mais valia para mim, é uma tarefa que ja esperava, apesar de ser
um pouco mais tarde. Também é um exemplo para os meus filhos, em que devemos cuidar sempre dos
nossos familiares directos mais velhos. Uma formacéo para os meus filhos.

E4PN
N&o tenho ajuda dos vizinhos nem outros familiares. Penso que ndo fica melhor por estar a cuidar
dela, acho que j& ndo melhora. Agora ja nem vai a casa de banho. Antigamente ainda ia com a nossa
ajuda.
De qualguer maneira tenho feito a minha obriga¢do como marido com o apoio da minha filha.

E5PR
Sinto que cumpro a minha obrigacdo como mulher dele. Se estivesse quietinha ha alguns anos, é que
tinha ganhado. Agora ndo estava nesta situacao.

E6PR
O meu sentimento por ser a principal cuidadora, € um sentimento de felicidade, porque ao ver que as
outras pessoas estdo bem, fico feliz por elas. Sentia-me tdo bem pelo facto de a minha sogra estar bem
cuidada, limpinha, bem alimentada, dava-me prazer tocar nela. Sentia-me tdo bem, ela ndo ter cheiros.
Ela andou mal medicada, e teve uma fase de muita revolta, e eu ficava triste porque por vezes perdia a
paciéncia, e Ihe ralhava. Ndo conseguia compreender a sua atitude porque tratava-a muito bem. Sou
muito brincalhona, e no banho fazia-lhe cocegas. Sé estou feliz quando sei que 0s outros também
estdo. Vivo muito o sentimento dos outros, sei que € mau para mim.

E7PR
Sinto que é a minha obrigacdo engquanto esposa cuidar do meu marido, ndo me sentia bem de outra
forma, ele ndo tem mais ninguém. Sinto-me muito realizada por ser eu a cuidar dele, penso que
ninguém cuida como eu. SO eu sei como lidar com ele, e dar-lhe a comida. Tenho a certeza que se ndo
cuidasse dele, ele ja tinha morrido.

ESPR
Para mim € 6ptimo, cuidar dele, porque acho que precisava de saber que realmente gosta de mim, sé é
pena de ser nesta circunstancia.
E um pouco estranho, mas quando me apercebi que ia ser a principal responsavel pelo meu pai. Senti
remorsos, talvez porque era minha culpa a sua entrada no Hospital. E minha obrigago enquanto filha,
ja que a minha mae ndo cumpre esse dever. Tenho-lhe amor.
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E9PR
Sou sua filha, é minha obrigag8o eu cuidar dele dentro das minhas possibilidades. N&o sei se um dia
cuidardo de mim, logo se Vé.

E10PR
Senti-me muito gratificada por cuidar dela. Mostrar-lhe que eu ndo era assim tdo ma como ela
pensava. Sei que tinha uma ideia mé sobre mim. N&o me senti obrigada por ser a minha mae, eu fazia
este trabalho a qualquer pessoa. Fago amizades muito facilmente. Mas a verdade é que mée é mae.

E11PR
Sinto-me muito bem por cuidar dela...E gratificante. Tenho pena de ndo estar mais tempo com ela.
Estou preocupada com o que vai acontecer depois de sair da Rede. N6s temos que retribuir o minimo
daquilo que ja fizeram por n6s. Nao estou a fazer isto para que os meus filhos um dia sejam obrigados
a fazer o mesmo por mim. Isso esta fora de questdo, nem me passa pela cabeca, porque a vida esta
complicada, esta muito dificil.
Enqguanto filha penso que é minha obrigacdo, cuidar dela dentro das minhas possibilidades.

E12PN
Gosto de me sentir til, faz-me sentir bem e faco de bom agrado. Se vejo que alguém ao meu lado tem
necessidade eu tento estar sempre presente. Mas ndo consigo prestar um bom auxilio para actuar e
apoiar em situacéo de risco eminente. A minha mae grita, e esta situacdo pde-nos nervosos.

E13PN
E minha obrigacdo cuidar dela. E minha mulher. N&o a posso abandonar. Sempre fomos amigos. Mas
parece-me que é sempre insuficiente. Pelo facto de cuidar dela ndo noto nenhuma melhoria.

3.2.4 Ao nivel da prépria percepcdo sobre a evolucéo da situacdo de dependéncia

E1PR
Sei que a minha sogra estd muito bem cuidada. Penso que interfere na sua situacdo de salde. porque
contribuo para sua auto-estima, logo é meio caminho andado para ndo piorar a sua situacao de sadde.
E2PR
Se ndo fosse eu a cuidar da minha mée ela ja tinha morrido.
E3PN
Dado a gravidade da situacdo de satde da minha mée, penso que ndo lhe posso garantir o que precisa,
uma morte digna e sem dor. Apenas contribuo com mimo.
E4PN
Gosto de a ter ao pé de mim. Penso que cuido bem dela. Mas ndo ha melhoras.
E5PR
Penso que ndo ajudo a recuperar. Nao tenho muito jeito, e depois também ndo tenho carro para o levar
a passear.
E6PR
Sinto que ndo h& quem cuide tdo bem dela como eu. Com as minhas brincadeiras e a minha
estimulacdo ajudo-a muito a recuperar.
E7PR
Quando ficou doente os médicos diziam que ele morria e ja cuido dele ha varios anos. Por isso 0s
meus cuidados atenuam imenso a situagdo de doenca e de dependéncia dele.
E8PR
[...]
E9PR
Se ndo cuidasse da minha mée, ela j& tinha morrido.
E10PR
[...]
E11PR
[...]
E12PN
[...]
E13PN

[...]
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IV Importéncia e contributo da Rede Nacional Cuidados Continuados Integrados
4.1 Enquadramento do recurso a RNCCI
4.1.1 Conhecimento da existéncia

E1PR
N&o conhecia a rede, apenas tive conhecimento pela Dra. Maria do Centro de Salde e pela médica de
familia. S6 me lembrava do Lar para idosos, mas ndo a queria por |4, porque o que elas fazem eu
também faco. N&o preciso que a vestissem, a alimentassem porque isso fazia eu.

E2PR
N&o conhecia a rede, apenas tive conhecimento pela Técnica Superior da Seguranca Social que me
encaminhou para sua colega do Centro de Satde. S6 me lembrava do Lar para idosos, ainda tentei mas
néo consegui vaga.

E3PN
Tive conhecimento pela médica assistente que realizou a cirurgia a minha mae.

E4PN
Foi 0 meu Assistente Social que me encaminhou para o Centro de Salude. Eu nunca tinha ouvido falar
deste servico.

E5PR
Tive conhecimento da Rede pela Assistente Social do Centro de Sadude, num dia que me fui queixar
das minhas dores de cabeca e do meu marido. Ela foi muito rapida a tratar da situagéo.

E6PR
N&o tinha grande conhecimento da rede. Sabia muito vagamente da sua existéncia. Mas em poucos
dias descobri as respostas que existiam. SO sei que a ndo queriamos por no lar.
Os meus vizinhos tiveram uma situacdo quase idéntica, e disseram-me que existia estes cuidados
continuados. A minha necessidade levou-me a procurar. Comecei a tentar saber quais 0S Nnossos
direitos. Foi ter com a Assistente Social do Centro de Saude que informou que ndo tinha vaga, a
Seguranca Social também n&o tinha vaga, e a Santa Casa da Misericordia também ndo. Foi uma luta
muito forte. Monetariamente ndo podia coloca-la num lar particular.

E7PR
Eu ndo conhecia a rede. Nem nunca tinha ouvido falar. Penso que é uma casa que acolhe pessoas
como o0 meu marido. Serve para me dar algum tempo de descanso. Sei que ndo € um lar, porque tem
uma parte que cuida da satde. E isso que eu percebo.

ESPR
Eu ndo tinha conhecimento da Rede, nunca tinha ouvido falar. Foi a Assistente Social da Santa Casa
gue me informou, quando fui inscrever 0 meu pai na sua instituicdo. Encaminhou-me para o Centro de
Saulde. Disse-me que havia um apoio do Centro de Salde para o enviar para a Rede.

E9PR
Eu ndo tinha conhecimento da Rede, nunca tinha ouvido falar. Foi a Assistente Social da Santa Casa
gue me informou, quando fui inscrever o meu pai na sua instituicdo. Encaminhou-me para o Centro de
Saude. Disse-me que havia um apoio do Centro de Salde para o enviar para a Rede.

E10PR
Eu ndo tinha conhecimento da Rede, nunca tinha ouvido falar. Foi o Centro de Salde de Soure que me
informou.

E11PR
Eu ja tinha conhecimento da Rede através de alguns vizinhos.

E12PN
Eu ndo tinha conhecimento da Rede, foi a minha médica de familia que me informou e contactou a
Assistente Social do Centro de Saude.

E13PN
Eu ndo conhecia a Rede. Ja estou reformado ha algum tempo e afastei-me de algumas novidades.
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4.1.2 Processo de encaminhamento do idoso

E1PR
Foi encaminhada pelo Centro de Salde.

E2PR
Foi encaminhada pelo Centro de Salde

E3PN

Teve uma consulta de cirurgia e uma médica da especialidade pediu @ medica de familia para a enviar
para a Rede. Estamos a aguardar novamente, porque ela piorou. Ja ndo sei o que fazer penso que a
medicacgdo que esta a fazer ndo esta a fazer efeito.

E4PN
A minha médica de familia contactou com outra senhora e elas é que trataram de tudo. Néo tenho
conhecimento de mais nada. Pediram-me para assinar um documento a autorizar a ida dela e mais
nada.

E5PR
O Centro de Saude tratou de tudo, penso que foi preciso ajuda da Seguranca Social. S6 me pediram
para autorizar e é claro que autorizei.

E6PR
Foi a Assistente Social do Centro de Saude que informou como funcionava a Rede Nacional de
Cuidados e a encaminhou. Mostrei-lhe 0 meu interesse. Entrou no dia 9 de Marco e ira ficar até 9 de
Agosto.

E7PR
Foi encaminhado para a Rede pela Assistente Social do Centro de Saulde.

E8PR
Foi entdo a Dra. Maria do Centro de Salde que prop6s ao médico de familia. Juntou o relatério do
psiquiatra. Apenas tive a espera um mesito.

E9PR
Foi a Assistente do Centro de Salde que a encaminhou. Pediu 0 méaximo de tempo possivel, devido as
feridas que tinha. E para se recuperar.

E10PR
Foi a Assistente do Centro de Saude que a encaminhou.

E11PR
Foi a Assistente do Centro de Saude que a encaminhou.

E12PN
Foi a Assistente Social do Centro de Saude que a encaminhou. Foi um processo que foi muito bem
encaminhado.

E13PN
Foi o Hospital que a encaminhou.
4.1.3 Tipologia do apoio prestado

E1PR
Unidade de longa duragéo

E2PR
Esta na Unidade de média duracdo na Naturidade

E3PN
Foi na unidade de cuidados paliativos no Hospital Arcebispo S&o Criséstomo em Cantanhede.

E4PN
Esteve em Penela 9 meses.

E5PR
Esta em Penela ja ha algum tempo.

E6PR

Unidade de longa duragéo
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E7PR
Foi encaminhado para a Rede pela Assistente Social do Centro de Saude. A primeira vez esteve um
més, e agora estd novamente por trés meses.

ESPR
O meu pai esta na unidade com o maior tempo possivel, por 6 meses. Estd em Penela.

E9PR
Longa duracéo

E10PR
Média Duragéo

E11PR
Média Duracéo

E12NP
Curta Duracdo

E13NP
Média duracdo na Naturidade.
4.1.4 Histérico do acesso a Rede

E1PR

Esta na Unidade de longa duracdo, ja ha 3 meses. Ja esteve na Rede por trés meses e regressou para
minha casa durante dois meses. Depois fui ao Centro de Salde e a Dra. Maria dias p6s novamente o
processo.

E2PR

Foi a primeira vez e ainda |4 esta. Foi integrada no dia 23 de Margo.
E3PN

A minha mae ja esteve na unidade de paliativos em Cantanhede. Foi a primeira vez.
E4PN

Esteve uma vez na Rede.
E5PR

Nunca esteve na Rede, € a primeira vez.
E6PR

E a primeira vez que acedeu a Rede.
E7PR

E a primeira vez que acedeu a Rede.
EBPR

E a primeira vez que acedeu a Rede. Entrou em 31 de Dezembro de 2008
E9PR

E a primeira vez que acedeu a Rede.
E10PR

Integra a rede ha trés meses, e € a primeira vez.
E11PR

E a segunda vez que vai para a Rede. A primeira foi de apenas um més.
E12PN

Integrou a Rede no ano de 2009, durante um més.
E13PN

Média duracdo na Naturidade.
4.2 Importancia da RNCC
4.2.1 Concepcao e importancia da Rede na 6ptica do familiar cuidador
E1PR
Dou muita importancia a existéncia de uma resposta como a Rede. A Rede serve para dar apoio a

familia e ao idoso, como diz 14 “morrer com dignidade é um direito do ser humano”. Para mim é um
centro de recuperacgao temporario.
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E2PR
Acho que a Rede é uma coisa maravilhosa, formidavel para as pessoas necessitadas. Acho muito
importante a sua existéncia. Apenas conheco o Lar de ldosos de Soure. Ndo tem nada a ver com as
condicbes onde estd a minha mae. E importante para ela porque é acompanhada por técnicos
especializados, mas também para mim porgue posso ter momentos sem stress.

E3PN
Para mim a Rede é um apoio muito bom. No meu caso penso que permitird @ minha mde uma morte
com dignidade. Se morrer em casa morre com mais sofrimento. Vi os doentes em fase terminal e via-
0s numa calma. Os doentes sdo acompanhados por pessoas mais especializadas e formadas para cuidar
com doentes terminais. E sem duvida muito importante.

E4PN
Acho que foi muito importante para ela ir para I&. Nao chorei porque ndo sou nenhuma crianga. Acho
que é um servigo muito importante para pessoas como a minha mulher e na mesma situacéo ou pior do
gue a minha.

E5PR
Para mim a Rede é uma coisa muito boa. Porque estdo ajudar-me muito. Primeiro porque ndo me
levam muito dinheiro. E & maneira das minhas posses. Os cuidados que prestam ndo tenho razéo de
gueixa. Acho que se ndo existisse era uma pena. Porque as pessoas doentes jA ndo pensam, e as
pessoas na minha situagdo precisam de ser ajudadas. Parece-me um Hospital de pessoas ricas.

E6PR
Para mim a Rede € interessantissima. E uma grande resposta aos familiares, que tém os seus familiares
dependentes em casa, que ndo conseguem dar resposta por trabalharem, por terem poucos recursos
econdmicos, e por andarem completamente exaustos e ndo quererem que ninguém se aperceba. Sei
gue ndo é um Lar mas enguanto estiverem ali, podemos respirar. Sei que também tem profissionais
especializados para cuidar de pessoas dependentes, e tentam a sua recuperacao.

E7PR
Penso que esta rede € muito precisa, tanto para os doentes como para quem cuida deles.
Ontem ndo gostei muito de o ver, porque tinha a barba por fazer os dentes por lavar. Gostei muito
guando ele esteve no Hospital de Cantanhede.

E8PR
Acho que a Rede é muito importante tanto para os doentes que precisam de apoio como para as
familias. No meu caso foi a melhor solucdo, porque ndo estava a cumprir esses cuidados necessarios, e
porque ele realmente precisa de pessoas especializadas a cuidar dele. No Hospital ja ndo podia ficar
mais tempo, e ainda precisava de tratamento.

E9PR
Depois de conhecer as instalagdes e o seu funcionamento, considero que € uma resposta muito
importante para os mais idosos. Penso que aquilo que o Hospital deveria ter feito, ou seja continuar os
cuidados a minha mae, é a Rede que faz isso.

E10PR
A Rede existe para fazer a ligacdo do Hospital a um Lar ou a casa do doente. Para mim € um despejo
de velhos onde se vdo buscar alguns lucros. Serve para aquelas pessoas que ndo conseguem cuidar das
suas familias por varios motivos. Néao sei se é assim tdo importante. Nao justifica os elevados gastos
com a sua manutenc¢do. Sei que estava bem cuidada quando la ia, mas quando ndo contavam comigo
ela esteja “sujita”.

E11PR
Para mim a Rede é muito importante porque ela regressa mais recuperada e com autonomia nalgumas
tarefas como ir a casa de banho, comer por sua méo, e por outro lado, permitiu que eu e a minha irma
pudéssemos descansar. Por isso acho que a Rede é um centro de recuperacdo para idosos dependentes
e também com apoio aos seus familiares, uma vez que presta informacGes necessérias e Ihes da tempo
para descansar.

E12PN
A experiéncia que tivemos foi muito boa. E 0 que necessitamos entre o internamento hospitalar e a ida
para casa ou para um lar de idosos. E um meio termo. Em termos de recuperagdo para os idosos, é
muitissimo bom, porque em casa por muito que queiramos acompanhar um doente destes, como a
minha mde, ¢ muito dificil. No caso da minha mde que ndo tinha equilibrio nenhum, ndo
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conseguiamos cuidar dela. No fim de vir da Rede de Cuidados Continuados, ai sim, comecou a sentar-
se e a colaborar connosco. Penso que a minha mde poderia ter recuperado muito mais, s6 ndo
recuperou porque ela é muito forte.
E13PN

A rede é um bom apoio que se d& na continuacdo do internamento do hospital pode ndo estar a
funcionar a cem por cento do que estava planeado, mas estad a correr muito bem. Considero uma
importancia crucial na recuperacdo do doente. A rede vem aliviar a situacdo das familias e
principalmente a situacdo dos cuidadores. Toda a situacdo de vida das familias e dos cuidadores que
prestam cuidados.

4.2.2 ldentificacdo das dimensfes de accdo mais importantes e justificacoes

E1PR
Elas sdo espectaculares. Gosto da parte do psicélogo que nem sabia que ela tinha. As pessoas estdo
longe dos familiares, e nesta situagdo penso que é muito Util a sua actividade. Achei engracado e muito
bom porque eles perguntam como eles se sentem. Gosto do servigo social, dos médicos, tudo. As
enfermeiras sdo espectaculares, vém a tensdo muitas vezes, as pernas, sdo. muito preocupados. Um dia
fui ver a minha sogra e estava uma funcionaria deitada na cama a contar-lhe uma histdria, parecia que
estava numa creche. Aquilo é muito bonito, elas estdo sempre aos beijinhos a ela. Uma vez vi uma
senhora a falar mal, mas ha pessoas que reclamam por tudo. Eles sdo muito bem tratados.
E uma resposta importante, a verdade é que é uma resposta milagrosa, porque é como se fosse eu a
cuidar mas com profissionalismo.

E2PR
Acho as funcionarias meigas, muito competentes. Penso que devem estar preparadas para cuidar
destas pessoas. A minha mae faz fisioterapia, tem apoio de uma psicéloga, e ja consegue andar. A
Técnica Superior de Servico Social é boa pessoa, e as enfermeiras sdo pessoas muito educadas. A
minha mae mudou muito a Vvarios niveis. A minha méde ndo sabia sorrir e j& a vi sorrir numa das
minhas visitas. Aprendeu a andar, ja ndo utiliza fralda, ja ajuda a vestir-se e a despir-se e também
consegue ir a casa de banho sozinha. Mudou muito.

E3PN
Vejo a Rede de uma forma positiva porque atenua o sofrimento. Eu enquanto filha sei que a minha
mae 14 esta melhor porque aqui eu ndo consigo tirar-lhe a dor. Acho que la os doentes sdo mais bem
cuidados, do que nos hospitais. Tenho uma méa experiéncia com 0 meu sogro.

E4PN
Eram pessoas muito boas, desde os enfermeiros e as ajudantes que passam muito tempo com 0s
doentes. Cuidaram muito bem dela, alimentaram-na bem, mimaram-na, tiveram muita paciéncia com
ela, devem ser pessoas preparadas para isso.

E5PR
S&0 pessoas muito boas, muito simpaticas. Os enfermeiros sdo muito preocupados com ele.

E6PR
A minha sogra melhorou, os funcionarios sio competentes. E importante a estimulaco que Ihes fazem
e que nds ndo sabemos fazer a eles. Estdo bem preparados para lidar com estas situacfes de
dependéncia. Acho que tem mais ou menos tudo o que € preciso. A minha sogra fez fisioterapia e se
correr bem ainda pode vir a andar.

E7PR

[...]

ESPR
Gosto do servico de enfermagem. Quando pergunto como correu a semana, elas tém disponibilidade
para me contar todos os pormenores da vida do meu pai. Ha algumas pessoas que Vi que criticam
bastante o funcionamento a mim parece-me impossivel.
Acho muito importante a fisioterapia, e aquela maneira de falar com meiguice e de ordem ao mesmo
tempo. Sao profissionais.

E9PR
Falei com a senhora enfermeira e disse-me que a levantam todos os dias, mas aos poucos, para ela
descansar as costas. Como ja tem algumas feridas o facto de ela estar levantada, ajuda-a a recuperar.
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Apesar dos cuidados e dedicacdo do pessoal que 4 trabalha, a minha mée ndo tem grande melhora ao
nivel da sua sadde. Houve uma altura que ainda pensei que ela recuperasse alguma coisita. Esta
dedicacdo por cada doente € que nunca tinha visto em nenhum lado. As condic6es do edificio também
sdo Optimas.

E10PR
N&o tive uma boa experiéncia.

E11PR
Eles 14 tem oxigénio individual, enfermeiros 24 horas por dia, e médicos. Tém um telefone a cabeceira
da cama. O que se pode querer mais? E um luxo. O meu filho até brincou com a avé, disse-lhe que
gostava de ter um quarto como dela. Tem luz, é muito bom viver na luz.

E12PN
Os cuidados individualizados, médico, enfermeiro e assistente social extremamente cuidadosos e a
fisioterapia diaria. Foi apoiada por duas fisiatras por dia. Faziam-lhe exercicios de manhd e a tarde.
N&o a deixavam ficar na cama, sentavam-na no sofa e obrigavam-na a utilizar um andarilho e a dar
alguns passos. Teve uma evolucdo muito boa. Todo esse acompanhamento por profissionais foi muito
bom. Em termos de recuperacéo é cindo estrelas. Foram muito positivas.

E13PN
Uma das accdes que considerei de grande importancia foi a fisioterapia individual e frequéncia com
que era aplicada aos doentes. Quanto a parte mental da minha esposa sei que ndo ha nada a fazer. O
pessoal afecto foi extraordinario. Eu achei as pessoas muito carinhosas, muito dedicadas. As condi¢des
de alojamento séo fabulosas, ainda ndo tinha visto igual. Quartos enormes com duas camas. Todos 0s
utentes tém oxigénio canalizado individualizado, uma casa de banho enorme, armarios enormes para
roupa. E um hotel de 10 estrelas. Ainda no tinha visto assim. Os funcionarios sdo limpas, bem
vestidas, simpaéticas, atenciosas e muito disponiveis.

4.2.3 Avaliacdo da importéancia da Rede na superacdo ou minimizacéo dos impactos negativos da
situacdo de dependéncia

E1PR
Torna muito mais suave o sofrimento das pessoas. Ja devia existir ha mais de cinquenta anos. As vezes
a minha sogra sente-se normal, esquece-se do problema dela. Faz fisioterapia duas vezes por semana,
aos bracos para ter mais for¢a, porque andou com uma maozita inchada, eles brincam com ela. Aquilo
ndo tem explicacdo. Podemos descansar um bocado, e ela precisa de fazer fisioterapia porque ela
precisava de recuperar. Foi mais do que eu esperava, superou as minhas expectativas. Uma vez até sai
a chorar, porgue deixa-la 1a para mim é um bocado... elas sdo espectaculares. A minha filha nédo
conhecia nada disto.

E2PR
E muito importante, porque a minha méae ja ri, e ja anda, e isto diz tudo.

E3PN
Minimiza o sofrimento dela, para ter uma morte suave sem sofrimento, é apenas isso que pego.

E4PN
Parece-me que ela veio mais calma, mais tranquila, apesar de continuar a dar muito trabalho.
A medida que os meses foram passando ela voltou a piorar, por isso penso que é importante porque
eles sabem como cuidar dela.

E5PR
Ele estd bem la. Eu ndo conseguia alimenta-lo pela sonda e agora ele esta mais gordinho. Acho que
ajuda a aguentar-se mais tempo, se ndo ja tinha morrido.

E6PR
Considero-a muito importante para suavizar os problemas incapacitantes da minha sogra. Situacdo que
eu em casa ja ndo consigo fazer.

E7PR
Penso que é muito importante o apoio dado, porque tem pessoas preparadas para esse trabalho.

ESPR
Apesar de ndo acreditar que o problema do meu pai se resolva, considero que a Rede pode ajudar a
atenuar um pouco a situacao que existe, que é péssima.
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E9PR
Considero muito importante na resolucdo de algumas situacdes, como tive a oportunidade de ver, mas
a situagdo de salide da minha mée é grave. Penso que ndo supera mas minimiza o seu sofrimento.

E10PR
Na situacdo da minha mae ndo vi a importancia da Rede. Quando sabiam que eu ia visitar a minha
mée, ela estava bem cuidada. Mas quando ndo sabiam, eu encontrava-a “sujita”. N&o vi melhoras na
minha mae, ela precisava de fazer fisioterapia e ndo lhe fizeram. Antes de ela entrar para a Rede, eu
pagava 25€ por dia uma vez por semana a uma fisioterapeuta para fazer fisioterapia a minha mae.
Depois arrependi-me de a ter mudado para a Rede.

E11PR
Penso que o apoio da Rede minimiza a situacdo de dependéncia da minha mae. A minha mée quando
veio do Hospital ndo comia sozinha. Desde que foi para a Rede ja se alimenta sozinha, o que é um
grande progresso. Quando estava em casa connosco eu punha-a na cadeira e ela ia comer a mesa
connosco. Era muito dificil a alimentacdo da minha mde, porque ela recusava a comida. Tenho
esperanca que a minha mae melhor. Porque com fisioterapia e com os cuidados especializados,
permitem progressos milagrosos.

E12PN
E fundamental a existéncia da Rede porque em casa ndo conseguimos prestar estes cuidados quase
médicos e de reabilitacdo. E quando ser tem de trabalhar esta situacdo ainda é mais grave. O lar de
idosos também ndo esta vocacionado para prestar estes cuidados, porque existe falta de pessoal, é tudo
a correr, mas ndo ha tempo para o idoso.
Fui notando sempre evolucdo na minha mée, pelo que tenho a certeza que a Rede é importante na
superacdo da situacdo de dependéncia.

E13PN
Penso que sem duvida minimiza qualquer impacto na dependéncia, se a doenga assim o permitir.
Considero-a de capital importancia. Na situacdo da minha esposa, comecou a andar e a comer pela
méo dela. Aspectos muito importantes tanto para ela como para mim que assim tenho a situagcdo mais
controlada. Apesar de ela estar a regredir novamente. Mas também sei que no centro de dia ndo é
estimulada, esta la sentada.

4.3 Contributo da RNCC
4.3.1 Rela¢ao necessidades/respostas

E1PR
Responde a todas as necessidades que um hospital e um lar de idosos ndo consegue responder, no que
toca a parte do afecto e carinho humano, e as especialidades oferecidas a cada doente que 1 se
encontra.

E2PR
Este servico respondeu as necessidades que ela tinha e que eu tinha. Eu ndo sabia como ia ser a sua
recuperacdo, mas tinha esperanca, fé que a minha mae melhorasse. Estava sempre com medo que ndo
melhorasse.

E3PN
Sem davida que responde as necessidades. S6 quem passa por estas situagdes é que da o valor a estas
resposta.

E4PN
Correspondeu as nossas necessidades.

E5PR
Sem duvida que me agradou. Estes servicos nunca devem acabar para ajudar pessoas na mesma
situacdo que eu.

E6PR
Sim a Rede contribuiu sem duvida as minhas necessidades. Tive descanso apesar de estar sempre a
lembrar-me dela. Quando a ia visitar vi que era bem tratados.
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E7PR
[...]

E8SPR
Para mim, o facto de ele estar 1a internado e ser cuidado por pessoas qualificadas correspondeu
completamente as minhas necessidades.

E9PR
Além de para mim e para 0 meu irmao, ser um alivio o facto dela estar num sitio que cuidam bem
dela. Sim porque eu sei que cuidam muito bem Também corresponde as necessidades dela porque é
bem tratada por pessoas especializadas.

E10PR
Esta resposta ndo correspondeu as minhas necessidades. Precisava que tivessem mais paciéncia a dar-
Ihe a refeicdo porque as pessoas quando estdo doentes tem falta de apetite.

E11PR
Correspondeu as nossas necessidades, quer as da minha méae, quer as nossas.

E12PN
Sem davida que esta resposta respondeu as minhas necessidades. Foi fundamental para a recuperagao
da minha mé&e. Além de lhe dar mais autonomia, também nos ajudou a nos familia, porque ela também
comecou a colaborar.

E13PN
Esta resposta respondeu as minhas necessidades, porque a minha esposa comegou a fazer pequenas
coisas, como comer sozinha que me aliviaram.

4.3.2 Relacao expectativas/respostas

E1PR
N&o tinha expectativas da RNCC, mas adorei.

E2PR
Eu ndo tinha expectativas da RNCC, mas estou a gostar. N&o sabia que podiam existir servigos assim.
Pensava que s6 as pessoas ricas é que podiam ter estes servicos.

E3PN
As minhas expectativas eram que a Rede funcionasse de forma profissional e humana, e de facto com
o0 internamento da minha mae confirmei que sim. Queria que a minha mée voltasse para la.

E4PN
Né&o tinha nenhuma ideia de como funcionava. Nem sabia o que era. Mas gostei muito. Para mim os
servigcos em Penela estdo bem, ndo consigo imaginar melhor.

E5PR
N&o fazia ideia do que era até pensei que fosse um Lar de velhinhos. Mas quando 1a fui gostei muito.

E6PR
Quando os meus vizinhos me falaram dos cuidados continuados pensei que era algo que permitia
alguma recuperacgdo. Mas mesmo assim superou 0 que eu esperava.

E7PR
Posso apenas comparar com a primeira vez, em que nada esperava apenas confiava. Mas desta vez ja
posso que sim responde as minhas expectativas.

E8PR
Na&o conhecia a Rede pelo que néo fazia a mais pequena ideia do que era e quais 0s servigos prestados,
mas de facto surpreendeu-me bastante porque aceitaram-no na hora certa e cuidam bem dele.

E9PR
Na&o tinha qualguer expectativa, mas estou a gostar muito.

E10PR
Pensei que pudesse ter outro impacto na saide da minha mae que ndo foi o caso pelo que nao
correspondeu as minhas necessidades e principalmente as minhas expectativas.

E11PR
Ja esperava que funcionassem bem mas consegue sempre surpreender-me. Correspondeu inteiramente
as minhas expectativas. Penso que a minha mée pode voltar a casa mais recuperada e que 0 apoio
domiciliario consegue garantir o que ela precisa. Ndo é que ndo queiramos ter a nossa mae connosco,

108



mas é que a partir de uma determinada idade gostamos de estar no nosso cantinho. A casa da minha
mée ndo tem condicBes mas ela prefere a sua casinha. Portanto, se ela vier mais recuperada pode
voltar para casa dela.

E12PN
Eu ndo tinha conhecimento da existéncia da Rede Nacional de Cuidados Continuados, mas tenho a
dizer que fiquei extremamente satisfeita. Acho que é um trabalho extraordinario.

E13PN
A minha expectativa é que houvesse um prolongamento da permanéncia da minha esposa, para que
levasse a um melhor resultado.

4.3.3 Identificacd@o dos aspectos a alterar e a potenciar

E1PR
Para mim nenhum aspecto devia ser alterado. Esta tudo bem para mim. N&o tenho nada a dizer de mal
e estd bem como esta.

E2PR
Gostava que o periodo de internamento fosse superior, porque quando ela estiver a recuperar desta
situacdo é quando regressa a casa. Também penso que ela necessita de recuperacdo por mais tempo,
para poder ser autbnoma.

E3PN
Agora sei que tem uma excelente qualidade. N&o proponho qualquer alteracdo, 0 servico que vi a ser
prestado ndo ha melhor a fazer.

E4PN
A Unica coisa que eu mudava era deixar que pessoas como a minha mulher pudessem voltar mais
vezes seguidas.

E5PR
Eu ndo mudava nada na Rede, porque nédo tenho queixa de nada, acho que ele esta muito bem cuidado.
Até ja contei aos meus vizinhos, porgque os funcionarios recebem-nos com muito bons modos e para
mim isso vale muito. Se ele ndo estivesse |4 eu ndo aguentava.

E6PR
Penso gue ela em minha casa teria mais miminhos, e la tém mais pessoas e em pior estado do que ela.
Se pudesse alterar, permitiria que as familias pudessem recorrer mais vezes a Rede sem ter que esperar
muito tempo.

E7PR
N&o penso em dizer que alterava alguma coisa pois nunca vi nada de mal, apenas boas coisas, como o
carinho ao cuidar dele. E como sabe eu ndo costumo confiar.

ESPR
O que alteraria na Rede Nacional de Cuidados era a existéncia de mais vagas. Pensar em mais tempo
na Rede, ¢ s6 uma perspectiva de adiar o problema do regresso a casa. Talvez colocasse mais
enfermeiros, porque cada enfermeiro tem de cuidar de 18 pessoas, dando-lhes mais atencéo. Ha idosos
gue precisam de mais atencdo. Também precisam de apoio psicolégico. Devia existir mais
especialistas.

E9PR
Penso que ndo alteraria nada, deixava tal como esta... para mim esta 6ptima.

E10PR
Se eu mandasse, colocava mais profissionais auxiliares com mais competéncia. Tanto dinheiro por
cada utente, € motivo para que o servigo fosse perfeito.
A pessoa que distribui a alimentacdo tem uma funcdo importante na recuperacdo do doente, portanto
se pudesse alterar a Rede colocava pessoas mais vocacionadas para o trabalho, nesta area do cuidar da
higiene e da comida.

E11PR
No alteraria nada de especial, apenas que criassem mais unidades. E pena que seja por pouco tempo,
mas trés meses € melhor do que nada. Eu acho que a rede é muito importante. A sua reforma chega
para todas as despesas. Tenho esperanca que um dia quando for velhinha existam unidades deste
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género para cuidar de mim, porque aquilo é maravilhoso, ndo tenho palavras para descrever a atencdo
e o carinho que lhe déo.
E12PN
Eu fiquei tdo agradada, que ndo tenho nada para alterar. Confio inteiramente nos cuidados prestados.
E13PN
Que os tempos de permanéncia fossem maiores, ou que 0s doentes pudessem regressar a Rede em
menor espago de tempo. O tempo que ela estd no centro de dia, ndo é o melhor para ela, mas ¢ melhor
para mim.

4.3.3 Identificagdo das eventuais alteragdes vivenciais do cuidador

E1PR
Ao nivel profissional consigo cumprir o horério, que ndo cumpria. Ao nivel familiar ndo houve
alteracdo a ndo ser que vou mais vezes velos, ndo tenho falta da minha familia. Eu e 0s meus irméos
somos muito unidos, e com os cuidados a minha sogra, deixei de almogar com eles. deixei de ir a festa
da terra e 0 meu marido e a minha filha até choraram ao almog¢o. Costumava comprar o ramo da festa
e ndo pude compra-lo. Tinha o 8 ano e fiz 0 9° ano. Deixei de frequentar as aulas nocturnas durante
estes quatros anos para fazer o 12° ano, e agora ja retomei. Também vou retomar a piscina.
Felizmente tudo correu muito bem. Durante este tempo todo nunca fui ao médico, gragas a Deus. Ao
nivel dos cuidado so tenho a dizer bem.

E2PR
Com a integracdo da minha mée na Rede, ja consigo trabalhar todos os dias na minha loja, e vender
mais mercadoria. JA ndo me chateio com os meus irmdos. Ando mais calma, apesar de estar ainda
bastante ansiosa, porque eu ndo sei 0 que fazer quando ela sair da Rede.
Continuo sem grande tempo livre, porque tenho a loja durante a semana, € ao Sabado. E aos fins de
semana tenho de visitar a minha mae, e tratar das roupas dela. Eu e 0 meu companheiro também nao
nos zangamos porque ndo estou a contrarid-lo nas suas opinides, sobre a minha mae. Todo o resto se
vai fazendo.

E3PN
Enquanto a minha mée esteve internada, ja pude descansar, dormir as noites inteiras. A minha mée
veio mais recuperada dentro das possibilidades dela. Penso que fez transfusdes de sangue, deu-lhe
mais forca, mas agora voltou a recair. A médica disse que caso ela ird piorar, que é devido a este tipo
de doenga, deveria fazer novo processo de encaminhamento. Espero que consigam que ela melhor,
mas ndo tenho muita esperanga porque ela esta a piorar bastante.
Eu ndo estava habituada a sair, pelo que ndo me fez diferenca, sinto-me bem no meu cantinho.
Encaramos esta situacdo com normalidade ndo tenho problemas nenhuns com a minha prestagdo de
cuidados. Gostava que ela entrasse na Rede novamente 0 mais rapido possivel, ndo que se curasse mas
gue atenue o seu sofrimento, ela prépria pede para ir.

E4PN
Pude descansar. Coisa que ndo fazia ha muito tempo. Até fiz algumas obras ca em casa. Arranjei 0
chdo. Os meus Assistentes Sociais disseram que estava muito bonito. la la visita-la de vez em gquando,
e as coisas corriam bem, até vinha com saudades dela. Estdvamos todos mais calmos cd em casa.
Agora voltei a ter de estar mais tempo em casa, mal tenho tempo para arranjar as coisas no quintal,
tém de me ajudar.

E5PR
Desde que ele foi para Ia posso descansar de noite como ja ndao dormia ha muito tempo. Tenho mais
tempo livre para pastar as minhas ovelhas. Até me candidatei a um subsidio e tenho de manter o
contrato para ndo perder o dinheiro. Cultivo alguma coisa para comer porque foi educada assim. O que
me custa € a solidao, estar sozinha naquelas quatro paredes.

E6PR
Enquanto 14 esteve, em especial ao fim-de-semana, quando a ia visitar, tinha os meus filhos e amigos
todos juntos.
Deixei de estar limitada, retomei a minha liberdade, voltou-se ao ritmo de vida normal e que tanto
aprecio.
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Ao nivel da minha salde, penso que irei continuar um bocado agitada até a integrar no Lar em Soure
como ela quer e mais perto para a podermos visitar.
Posso estar mais tempo com os meus filhos, e fazer aqueles almogos ao Domingo. E também ter mais
tempo para 0 meu marido.

E7PR
Tenho dormido bastante, até parece mentira. Tomo remédio para dormir mas agora tenho descansado.
Um dia destes dormi até as duas da tarde.
Quando o meu marido chega a casa depois de sair da rede, vem mais calado, calmo e dorme bem
duramente algumas noites, mas depois volta ao mesmo. Hoje levei-o as enfermeira do Centro de salde
mas elas dizem-me para ter calma, porque a satde dele ndo vai melhorar.
Enquanto esteve na Rede tive mais tempo para falar com as vizinhas e ir aos meus passeios de vez em
guando. Também tenho ido as minhas consultas médicas sem andar a correr. Levo fraldas, medicacéo,
toalhetes e pago 15, 00 por més., 0 que custa é fazer a viagem para o ir ver. Tenho de esperar que 0
meu genro fique de folga, porque ele € GNR. Também preciso de assinar alguns papéis porque 0 meu
marido s6 entrou ha uma semana.

ESPR
J& ando mais calma, menos ansiosa desde que o meu pai foi para I&. Agora vou organizar novamente
0s meus estudos. Arranjei um namorado, e ando a decorar uma casa que aluguei, e ando a fazer os
moveis para ela. Ando mais descansada, tenho mais estabilidade, mas ainda me ando a organizar.

E9PR
Ja ndo ando tdo cansada e ja dedico mais tempo ao meu neto. Também ndo saio, nem vou passear
porque sei que a minha mae est4 naquele estado, e a qualquer momento pode falecer, por isso ndo
tenho muita vontade.

E10PR
Enquanto ela esteve na Rede voltei a normalidade de horarios, deixei o sofa e voltei para a cama e
voltei a dormir profundamente. Também voltei ao cabeleireiro, mas perdi a vontade de sair.

E11PR
Principalmente, ando mais tranquila e inteiramente confiante que esta a ser bem tratada. Agora tenho
tempo para regar e cavar a minha terra como tanto gosto. Ainda ontem cheguei a casa as 9 horas da
noite.
Quando eu ndo dormia bem, andava mais irritada com as colegas e com as criancas e ndo era nada
bom. Agora tenho dormido bem.

E12PN
Deu para descansar e fiquei mais aliviada, porque me garantiu confianca. Permitiu uma maior
colaboragdo da minha mée nos cuidados que lhe prestamos. Retomei algumas actividades como as
artes decorativas e a piscina.

E13PN
Prestar os cuidados de forma mais facilitada uma vez que ela regressou a casa com mais autonomia.
Enquanto ela esteve na Rede, pude pér 0 meu sono em ordem, e com tranquilidade porque sei que ela
estava bem.
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Anexo VI

Matriz de tipologias

Problematica 1 - Representacao da dependéncia

Dimensao Tipologia Frequéncia Unidades de Texto
E1PR “E avelhice ...”E1PR
E2PR “A minha mde comegou uma velhice cedo.” E2PR
Senescéncia E3PN “Uma pessoa que envelhece fica mais dependente. Entdo quando aparece a doenca, agrava tudo.” E3PN
ESPR “Penso que esta relacionado com a idade, uma vez que o corpo fica cada vez mais debilitado.” ES8PR
E11PR “Penso que tem a ver com a idade dela.”” E11PR
E5PR “Ele tem problemas de saude h& varios anos e agora com a velhice agravou-se.” E5PR
(A) E7PR “A dependéncia ndo esta apenas relacionada com a velhice, porque na situagdo do meu marido foi ele beber
ESPR muito alcool e durante muitos anos, mas a velhice ajuda a aparecer os problemas complicados.” E7PR
. s Fracilidade E13PN ““O seu corpo estava muito debilitado, e despoletou uma deméncia grave.” E8PR
AdSSOCIZ‘{"esj a 8 “[...] Ficou bastante fragilizada e parcialmente dependente para algumas tarefas, tais como tomar banho,
ependencia andar, e fazer a lida da casa.”E13PN
““O meu marido est& dependente devido a doenca dele.” E5PR
E5PR “A dependéncia [...] é quando uma pessoa que estd doente, ndo consegue cuidar de si [...] esta directamente
Morbilidade E9PR relacionado com a sua situacéo de sadde.”” E9PR
Grave E10PR *“Nao ligo esta situacéo de dependéncia a velhice, porque pode acontecer a qualquer pessoa. Pode-se ficar téo
E13PN mal de salde que se passa a depender de outra pessoa para tudo... para poder viver.” E10PR

“A situacdo da minha mulher ndo esté relacionado com a velhice, esta motivado pela doenca psiquica que se
acentuou a partir da fractura de uma perna.” E13PN
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Dimensio

Tipologia

Frequéncia

Unidades de Texto

(B)

Afirmacgao da
dependéncia

Doenca
Fisica

E3PN
E9PR
E12PN

““O seu problema é no estdmago. A minha mae sempre sofreu de dores no estbmago, mas nunca quis fazer os
exames médicos porque tinha medo. Quando comegou a vomitar e com dores fortes teve de ir ao médico e
diagnosticaram-lhe o tumor. Foi operada e apds a operac¢ao ficou cada vez pior.” E3PN

“Neste ano teve um AVC e ficou completamente dependente. A situacéo clinica dela est grave. Estava em
casa do meu irmao, quando se sentiu mal e foi para o Hospital da Figueira da Foz.” E9PR

“A minha mée foi sempre uma pessoa autbnoma, para tudo. Mesmo, depois dos dois primeiros AVC’s
continuou a ser pessoa auténoma... No Ultimo AVC, no dia 15 de Janeiro, € que foi mais complicado.” E12PN

Demeéncia

E2PR
E4PN

“Quando ia ver a minha mae, ela estava sentada num banquito a porta da casa dela, ndo falava, néo sorria,
parecia estar desinteressada de tudo. Uma vez disse-me para ter cuidado, sem dizer do qué e que tinha muito
medo. Pensei... passa-se aqui qualquer coisa que nao é normal. Uma vizinha dela disse-me que a notava
diferente, porque quando estavam a conversar, ela adormecia. Inicialmente tinha a casa arrumadinha, o
quintal cultivado e depois ficou desinteressada de tudo, estava tudo desarrumado e as ervas a volta da casa
comegaram a crescer muito. Dizia-me que tinha muito medo de morrer [...]. Actualmente como ela ficou
assim da sua cabeca, ficou chata e por isso ninguém a quer aturar. Eu sempre achei que ela estava doente,
mas ninguém compreendeu.” E2PR

“Punha ferrugem na sopa, fésforos junto da botija do gas, fugia de casa e depois ndo sabia onde estava.”
E4PN

Acidente

E8PR
E13PN

“Recentemente numa das suas crises, e apos discussao com a minha mae e com o meu irmao, cai bate com a
cabeca e sente-se mal.” E8PR

“No final do ano passado, a minha mulher caiu na cozinha, sem grande motivo aparente e queixava-se de dor
sem conseguir localiza-la. Foi ao Hospital por duas vezes e so na ultima vez é que fez raio X e se verificou que
tinha uma perna fracturada junto do colo do fémur.”” E13PN
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©

Manifestac¢oes da
dependéncia

“Quando esta em casa, ndo consegue fazer nada a ndo ser comer pela sua mao, e para isso temos que a

E1PR sentar. N&o faz nada sozinha. Neste momento esta com sonda, mas quando precisa de fazer outras
E2PR necessidades precisa de n¢s.” E1PR
Incapacidade E4APN “Precisa que Ihe facam o comer e lho déem. Precisa de tomar banho, de ajuda para ir ao quarto de
E7PR banho, fazer a limpeza da casa.” E2PR
“A minha esposa nao consegue fazer os seus trabalhos diarios e ultimamente ja nem se levanta da cama,
tenho de Ihe por fralda.”” E4PN
““O meu marido precisa que Ihe faga comida, que Ihe dé agua, que o ajude em tudo.” E7PR
“A minha sogra é totalmente dependente. Precisa de n6s sempre... de alguém.” ELPR
E1PR “Necessita que estejam sempre com ela 24 horas por dia, precisa que Ihe fagam tudo... Tudo o que ela
E2PR devia fazer sozinha [...]. A dependéncia é precisar de ajuda em tudo o que uma pessoa deve fazer e ela
E3PN ndo consegue.” E2PR
Necessidade EAPN “Para mim a dependéncia é uma pessoa que esta dependente de cuidados bés_icos. No caso da minha
de ESPR mae, depend”e de mim. Como néo pode fazer nada, precisa de apoio em tudo. A minha mée esta totalmente
apoio de terceiros E6PR Ej‘ependen}e. "E3PN ) "
Dependéncia para mim é estar dependente de tudo.” E4PN
E9PR “Precisa de mim para cuidar dele [...] precisa de mim para tudo, até para ir a casa de banho.” E5PR
E8PR “[...] é precisar dos outros para poder fazer tudo o que se podia fazer sozinho, é estar dependente de
E11PR outras pessoas.” E6PR
E12PN “Precisa de terceiros para cuidar dela. No caso da minha mae precisa de tudo.” E9PR

“Ser dependente € necessitar de outra pessoa ou de alguma coisa...”” E8PR
“Dependente é estar dependente dos outros para tudo” E11PR
“Por isso precisa de nds para tudo.” E12PN

114




Problematica 2 - O processo de reajustamento psicologico

Dimensao Tipologia Frequéncia Unidades de Texto
“N&o estava a espera. Quando soube da doenga, pensei no pior e que ia sobrar para mim. Primeiro perguntei: Porqué a ela e téo
cedo?” E3PN
E3PR “Eu quando vi que ele precisava de mim fiquei desorientada, desesperada... Nao podia ser. Ainda ndo estava preparada para
E5PR uma coisa destas.” E5PR _ _ o _ _ _
Rejeigio E7PR “Quando soube que ele estava muito doenNte, e que, ou morria, ou ia ficar a precisar de mim para o resto da vida dele, eu nem
E10PR queria acreditar. Fiquei como num filme nédo parecia verdade.” E7PR
“O que senti com a dependéncia da minha mae foi... chocada. No meio de tanto acontecimento porque é que aconteceu a ela?”
E11PR E10PR
“Saber que a minha mée estava a ficar dependente, foi uma dor de cabeca, senti-me um pouco desesperada, porque tenho a
minha vida, tenho de trabalhar, tenho filhos para criar.” E11PR
“Encarei esta situacdo de doenca da minha mae muito mal, tanto que nunca mais regressei a casa dela... ao sitio onde eu vivi.
(A) E2PR Passo muita vez por la mas nunca mais la fui.” E2PR
Revolta E4PN “Na altura pensei que ndo tinha sorte nenhuma. Todos 0s meus colegas de trabalho conseguiam ter as suas coisas organizadas e
o ESPR eu tinha de fazer tudo porque a minha mulher n&o ligava nada. N&o rejeitei a doenga mas sim revoltei-me.” E4PN
Fase inicial ““Quando me deparei com esta situacdo fiquei revoltada e a0 mesmo tempo com uma tristeza que n3o sei explicar.” E8PR
“Eu na altura fiquei chocada, o meu marido como filho reagiu pior. Mas dei-lhe muito apoio. Fiquei muito assustada. Mas pensei
espera ai, ela ndo € a primeira do mundo, nem a Gltima. E tive grande ajuda das assistentes sociais [...]. Mas depois aceitamos
E1PR bem” E1PR
E6PR “Aceitamos bem a situacéo de doenca da minha sogra, talvez porque foi um processo crescente.” E6PR
Aceitagio E9PR “Quando descobri que ela ia ficar cada vez mais dependente, aceitei a situacdo perfeitamente. Também compreendo que ja tem
E12PN uma idade avz?m(;adaNe que é normal e_stas coi§as gcontec~erem. Mas.é muito tr.iste.”~ E9PI~R - o ,
E13PN “Quando a minha mée teve alta hospitalar, ndo tive nocao da gravidade da situacdo. N&o posso dizer que aceitei mal, até porque
esperava que esta situacao de doenca poderia acontecer, mais tarde ou mais cedo. N&o quero parecer egoista, mas a minha mae
ja teve uma vida longa e com qualidade, o que é diferente do aparecimento desta situacdo numa pessoa mais nova que ainda tem
a vida pela frente. Quando se chega a uma idade em que se teve uma vivéncia dptima, comparativamente a outras que ainda
estdo no auge da sua vida...” E12PN
“Como ela sofre de um problema psiquico grave, que a incapacita, ndo foi um grande choque para mim. Aceitei bem, mas chorei
muita lagrima.” E13PN
“Mas agora, que remédio tenho eu, tenho de aceitar, também j& passei por tanto na minha vida.” E2PR
(B) E2PR ““Depois acabei por aceitar. Ela ndo teve culpa de adoecer.” E3PN
Acomodacio E3PN ““Agora ja aceito o que me espera.” E5PR
Fase_ E5PR “Mas quando ele deixou de correr risco de morrer para mim ja foi uma grande vitéria, talvez um milagre, e com o tempo fui-me
posterior E7PR habituando a situagéo. Agora ja aceito.” E7PR
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Problematica 3 - Impactos da dependéncia na familia

Dimensao Sub-dimensao Tipologia Frequéncia Unidades de Texto
Unilateral/Unilateral E5PR ““Como nao posso contar com ninguém, tive de fazer tudo sozinha.” E5PR
E7PR “J& viviamos sozinhos, as minhas filhas estavam casadas [...]. Tive de comecar a fazer
muita coisa que ndo estava habituada e a ter hordrios diferentes.”E7PR
E1PR “Nés com esta situacdo comecamos a partilhar os trabalhos domésticos. O meu marido ja
Unilateral/Bilateral E2PR fazia mais vezes a comida.” E1PR
E6PR ““A minha filha que vive comigo [...] ajuda muito.” E2PR
Tarefas “O meu marido comegou a fazer coisas que anteriormente ndo fazia, foi o meu brago
domeésticas direito.” E6PR
“O meu marido esta reformado e ele ajuda-me bastante, sendo ndo conseguia [...]. Os meus
Unilateral/Multilateral E3PN filhos ajudam mas ndo quero sobrecarrega-los porque também trabalham.” E3PN
E4PN “A medida que a situacdo dela se foi agravando, tivemos que comecar a fazer coisas que
nao faziamos. Dividimos tarefas como fazer compras, lavar a louga, varrer o chéo, fazer
obras em casa [...]. Actualmente ja ndo contamos com ela, fazemos tudo sozinhos.” E4PN
Bilateral/Unilateral E13PN ““Sou eu que, agora cozinho, sozinho, para mim [...].”” E13PN
(A) ““Como ndo posso contar com ninguém tive de fazer tudo sozinha [...]. Tive de fazer tudo em
Prestacao E5PR casa sozinha.” E5PR
Funcionalidade de E7PR “Ja viviamos sozinhos, as minhas filhas estavam casadas [...]. Tive de comegar a fazer
cuidados Individualizada ESPR muita coisa que ndo estava _habituada eater _horéric_)s diferentes.” E7PR _ _
20 E9PR “Mas é claro que quanc_io ficou (Eigpenfjente tive mais trabalho com ele. Fui eu que tinha de
idoso E13PN dar todas as voltas. A minha familia ndo partilhou nada comigo.” E8PR

“A minha familia continua a funcionar como sempre, eu é que fiquei com mais trabalho.
Vou almogar a casa, dou-lhe o almogo e viro-a. Ja deixo a comida feita no dia anterior. A
noite, dou-lhe o jantar, viro-a outra vez. As vezes, quando esta suja, limpo-a e depois
durante a noite, vou vé-la sempre por uma ou duas vezes, e viro-a.” E9PR

““Sou eu que, agora cozinho [...] que a lavo [...].” E13PN
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(A)

Em termos da
funcionalidade

“Ele é que levantava a mée e dava-lhe o pequeno almogo, os medicamentos. Ao almogo
levanta a mae, e comeca a dar-lhe o almoco, e almogamos juntos a mesa.” E1PR
““A minha filha que vive comigo [...] ajuda muito.” E2PR

Prestacio g;gﬁ “A responsabilidade dg cuidar dela, recai sobre mim, em todos os m’veis,_maﬁs eles ajudam-
de E3PN me a dar-lhe ban_ho. N&o quero sobrecarregar os meus filhos porque um dia tém tempo de se
. Partilhada preocupar com situacdes destas.” E3PN
cuidados E4PN “A medida que a situac&o dela se foi agravando [...] dividimos tarefas como [...] cuidar da
ao E6PR méae.” E4PN
idoso E10PR “Aguecia a comida, dava-lhe a comida na boca, comecou a po-la no bacio, a limpa-la,
E11PR comecou a vesti-la, leva-la a rua. Também me ajudava a mudar os lengois a cama.” E6PR
E12PN “Eu fazia umas coisas e 0 meu filho comecou a fazer outras. Quando ele chegava a casa
fazia massagens nos pés da avo e brincava com ela. Eu fazia a comida e ajudava-a a
comer... Fazia-lhe aletria, leite creme, sopa.” E10PR
“Quando a minha mae veio para casa, todos cd em casa colaboraram comigo nesta
prestacao de cuidados.” E11PR
“Mas todos fomos poucos.” E12PN
Alteragédo
de Substituigio de papéis E4PN ““Comecei a exigir mais da minha filha, e houve uma altura que queria que ela substituisse a
papéis mae na responsabilidade da casa e no cuidar dos irméos.” E4PN
“Quando entra mais alguém na nossa casa, ha sempre alteracdes a fazer [...]. Foi dificil
Reorganizacio E3PN uma readaptacdo dos papeis, tinhamos a nossa vida e tivemos de mudar tudo. Demos o
do Cedéncia de espago F10PR nosso quarto porque ela ndo podia subir as escadas. Estamos a dormir na sala.” E3PN

espago familiar

“Eu e o meu filho adaptamo-nos bem a situacdo. Dei a minha cama ao meu filho, improvisei
uma cama na sala para a minha mée, porque é a divisdo maior e é no r/c.” E10PR
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Relacionamo-nos todos bem, e quando alguém da familia precisa de ajuda estamos todos

E3PN juntos.” E3PN
Aspectos Coesdo familiar E6PR **Somos uma familia muito unida.” E6PR
positivos E10PR “Foi sempre o meu filho mais velho quem me ajudou emocionalmente, em todas as fases da
minha vida. Temos uma relacéo excelente.” E10PR
“Os meus filhos andam mais zangados comigo porque comecei a exigir mais coisas deles.
J& sdo adultos e ndo namoram, estdo ca em casa a espera de comida e do meu dinheiro que
(B) E4PN ndo da para tudo. Isto faz com que se discuta muitas vezes.”” E4PN
Conflituosidade ESPR “Se'quando 0 meu pai es_tava em casa, as discussfes eram sempre por causa do mesmo
Em termos motivo, ou seja a bebedeira do meu pai, agora todos discutem, sem motivo, parece que
3 ninguém se entende. Esta tudo desequilibrado.” ES8PR
afectivos
ASpe?tos ““O meu companheiro ndo aceita esta situacdo e estd muitas vezes fora de casa, nem sei se
negativos Potencial ruptura familiar | E2PR esta relagdo esta para acabar.”E2PR
Auséncia de Manutengio “L4& em casa damo-nos todos bem, e apesar desta maior agitacdo continuamos todos
alteracdo da E1PR amigos, nunca nos zangamos.” E9PR
coesio familiar E9PR ““A familia é muito unida, sempre foi.” ELPR
“N&o tivemos despesas imprevistas, por cuidar dela. A reforma dela chegava para as
necessidades com fraldas, as sondas, medicamentos [...] ndo tivemos custos suplementares,
nem outras despesas. O dinheiro dela era para ela. Nao precisei de trabalhar mais e 0 meu
marido também nao, o dinheiro chegava perfeitamente.” E1PR
“Tivemos muitas despesas imprevistas, nomeadamente com as fraldas e a medicacdo mas
nao retiramos do nosso orgamento, é pago com o dinheirinho deles.” E3PN
(©) E1PR e . . A . . ~
F3PN Nao, hoyye mais despesas, deipms da ergndenua do meu pai. Talvez_ porque a minha mée
Em termos Auto-suficiéncia ESPR também ja receb~e a sua penséo. Eu dlgo isto porque, anteriormente ja era eu que geria a
. do casa, pelo que ndo notei diferenca. O dinheiro que 0 meu pai gastava com o alcool e com 0s
€conomicos . E9PR amigos, agora usamos esse dinheiro para pagar os servicos.” ESPR
idoso E10PR “Ao nivel econémico, claro que tive mais despesas com a minha mée. A reforma dela cobria
E12PN ’ , : '

as suas despesas, apenas tinha gastos com a alimentacdo, mas onde comem trés comem
quatro.”E9PR

“Todas as despesas que tinha com a minha mée eram pagas por ela, eu ndo tive mais
despesas por a ter ca. “E10PR

“Neste processo, ndo tivemos gastos proprios na prestacao de cuidados, porque a reforma
da minha mae é suficiente.”E12PN
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Em termos
econdémicos

(@)

“Na minha parte ndo houve grandes alteracBes econdmicas. Nunca senti dificuldades.
Nunca estive a espera da sua reforma. Acho que nédo tinha mais gastos do que tinha antes.”
E6PR

“Tenho tido bastantes gastos com ele, é o remédio, o p6 dos bebes, as pomadas para

Auto-suficiéncia g§g§ protecgdo das crostas, para ver se consigo té-lo limpinho [...]. Agora estamos os dois
da E11PR reformados_, € com as nossas poupancas, nao smtp_grande dificuldade.” E7TPR
familia E13PN “Eu e a minha irm&@ acordamos que apenas utilizamos a reforma dela para comprar os
medicamentos e as fraldas.” E11PR
“Tive muitos gastos com ela, com medicacéo, fraldas, a instituicdo que a apoia. A pensao
dela ndo chega, mas a minha pensdo, felizmente, ainda vai cobrindo estas despesas.”
E13PN
“Vou controlando o seu dinheiro, ndo tenho mais gastos do que é habitual. O dinheiro que a
minha mae recebe da sua reforma da para as despesas [...]. As dificuldades econémicas que
ja tinha e que sdo grandes, sdo as que continuo a ter. Talvez sinta agora mais um pouco,
Insuficiéncia E2PR porque como sou trabalhadora por conta propria, por vezes tenho de fechar a loja para ir
de EAPN com ela é_s consul_tas, por isso ndo fago vepdas: logo perco dinheiro.” E2PR ) .
reCUTSOs E5SPR “Tenho tido muitas despesas com medicacdo, fraldas e resguardos. Também pago as

senhoras do Apoio Domiciliario, que vém ca fazer a higiene. Os meus filhos estdo
desempregados e o que nos safou foi 0 Rendimento Social de Inser¢éo.” E4PN

“Fiquei com mais gastos. Era medicacdo e depois fraldas e transporte para o levar as
consultas. Tive que chamar muitas vezes a ambulancia. Foi muito complicado, o dinheiro
nao chegava. Informaram-me para ir a seguranca social tratar da reforma. Vendi um
terreno que foi heranca dos meus pais, fiquei com dinheiro e tem-me dado jeito.”” E5PR
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Problematica 4 - O papel do cuidador

Dimensao Sub-dimensao Tipologia Frequéncia Unidades de Texto
““Mas estou a fazer a minha obrigacéo como filha.”” E2PR.
E2PR “Estar a cuidar da minha mée é uma mais valia para mim, é uma tarefa que ja esperava, apesar de ser
E3PN um pouco mais tarde. Também é um exemplo para os meus filhos, em que devemos cuidar sempre dos
E4PN nossos familiares di_rectos mais_velhos: Uma fo_rmagéo para os meus fiIhos.”E?PN _ _
Obrigaciio E5PR “De qualquer maneira tenho feito a minha obrigacéo como marido com o apoio da minha filha.” E4PN
R7PR “Sinto que cumpro a minha obrigagdo como mulher dele.” E5PR
“Sinto que é minha obrigacgéo enquanto esposa cuidar do meu marido, ndo me sentia bem de outra forma,
E8PR ele ndo tem mais ninguém.” E7PR
ESPR “E minha obrigac&o enquanto filha, j& que a minha mée n&o cumpre esse dever.” ES8PR
E11PR “Sou sua filha, é minha obrigacdo eu cuidar dele dentro das minhas possibilidades. N&o sei se um dia
A) E13PN cuidaréo de mim, logo se vé.” E9PR
“Enquanto filha penso que é a minha obrigacao, cuidar dela dentro das minhas possibilidades.” E11PR
L “E minha obrigac&o cuidar dela. E minha mulher. No a posso abandonar.” E13PN
Motivacao
do
cuidador E2PR “Ela também cuidou de nds. Deixou muitas vezes de comer para nos alimentar.” E2PR
Retribuicdo E11PR “Nds temos de retribuir o minimo daquilo que j& fizeram por nés.” E11PR
“Sinto-me muito feliz por cuidar dela, é como se fizesse parte de uma etapa da minha vida que tinha de
E1PR acontecer.” E1PR
E6PR “O meu sentimento por ser a principal cuidadora, é um sentimento de felicidade, porque ao ver que as
Bem-estar ESPR outras pessoas estéo bem, fi_co feliz por elas. Sentia-me tdo bem pelo factc_) de a minha sogra estar bem
pessoal E10PR cuidada, limpinha, bem alimentada, dava-me prazer tocar nela. Sentia-me bem por ela ndo ter
E11PR chelros.”.EGF,’R’ _ _ _ _
—— “Para mim é 6ptimo cuidar dele, porque acho que precisava de saber que ele realmente gosta de mim

[...]1”" ESPR

“N&o me senti obrigada por ser a minha mée, eu fazia este trabalho a qualquer pessoa.” E10PR
““Sinto-me muito bem por cuidar dela... é gratificante.” E11PR

“Gosto muito de me sentir til, faz-me sentir bem e faco de bom grado. Se vejo que alguém ao meu lado
tem necessidade eu tento estar sempre presente.” E12PN
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(B)

Auto-
percepcao
da
prestagao de
cuidados

“Também sei que cuidei bem dela, com muito amor. Sei isso porque comparo com outras situacdes que
conheco, onde apenas ddo comida e lavam, e os velhinhos ficam deitados todo o dia e nem sequer falam

E1PR com eles, e claro isso ndo ajuda a ultrapassar ou a passar o tempo de doenca bem.” ELPR
E7PR “Tenho-me sentido mimada pela minha familia, porque compreendem e d&o valor a esta minha tarefa
Valorizacdo E10PR diferente e ainda por cima cuidar do pai deles. Adaptei-me bem a este meu trabalho de Cl,JidadOI’.a. [..]
E11PR Sinto-me muito realizada por ser eu a cuidar dele, penso que ninguém cuida como eu. Sé eu sei como
lidar com ele, e dar-lhe a comida. Tenho a certeza que se nao cuidasse dele, ele ja tinha morrido.” E7PR
Positiva ““Os cuidados que tenho prestgdo sao esgenciais... inclui carinho e atencdo. Ela ndo conseguia falar, mas
o facto de eu falar com ela fazia-me sentir confortavel.” E10PR
““Penso ou tenho a certeza que cuidamos muito bem dela.”” E11PR
A primeira coisa que fiz, foi, despi-la e pus-lhe uma gaze nova na ferida, e ndo tive problemas nenhuns.
E1PR O Unico sentimento que tive foi pena dela. Dava-lhe muitos beijinhos, pintava-lhe o cabelo, tirava-lhe os
Dedicacio E9PR pelos com cera. porque ela foi sempre uma senhora. Estou casada ha 30 anos, e sempre Ihe chamei mée.
Sinto por ela um grande afecto. Aceitei muito bem o meu papel de estar responsavel por ela.” E1IPR
“E mais um elemento da minha familia que precisa de mim. E eu estou aqui para ajudar.” E9PR
E2PR
Soliddo E4PN “Sinto-me muito sozinha, ando mais carente.” E2PR
E13PN “[...] ndo vai ser facil [...] sinto-me muito sozinho. Estou farto desta vida.” E4PN
““Sinto-me muito sozinho.” E13PN
“Para mim custou-me um bocado. Tenho que dizer que me custou muito, mas muito, mas nunca me
manifestei. Porque deixei de fazer coisas que fazia e me davam muito prazer.” E6PR
E6PR “Toda a vida desempenhei o papel, de pai, de mae, de trabalhadora para a casa. Ando numa psicéloga
Coarctacdo ESPR no Hospital. Preciso de constituir a minha propria familia. Preciso de sair daqui [...] sentia-me muito
E12PN | Presa” E8PR _ . . N
Negativa ““Senti muitas vezes que ndo ia aguentar muito tempo esta funcéo. Esta situacdo condiciona muito a nossa
liberdade pessoal. ““ E12PN
“Andamos todos tristes, porque estamos a vé-la sofrer e ndo pudemos fazer nada.”” E3PN
E3PN “Penso que nao fica melhor por estar a cuidar dela, acho que ja ndo melhora. Agora ja nem vai a casa de
E4PN banho.” E4PN
Impoténcia F11PR “A minha maior dificuldade no cumprimento desta minha tarefa de cuidar da minha mae é o facto de que
E12PN por muito que eu me desdobrasse, estar a trabalhar e cuidar dela é muito complicado, deixava-a muita
E13PN vez sozinha.” E11PR

“[...] este papel de cuidar, desgastou-me imenso, ao nivel emocional e fisico. Senti muitas vezes que ndo
ia aguentar muito tempo esta funcdo...” E12PN

“Mas parece-me que é sempre insuficiente. Pelo facto de cuidar dela ndo noto nenhuma melhoria.”
E13PN
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Problematica 5 - Sobrecarga do cuidador

Dimensao Sub-dimensao Tipologia Frequéncia Unidades de Texto
“Nem tenho tempo para conversar com os vizinhos ca da terra [...]. Mas estou muito tempo em casa
e iss0 ndo me anda a fazer bem.” E4PN
“Deixei de vir a vila dar as minhas voltitas, fazer passeios. Passo o tempo todo em casa e sempre a
Reducio E2PR correr.” E7PR
dos E4PN “Desde que a minh_a mée ficou assim mais debilitada, em termos sociais, deixei de estar com
contactos E7PR algumas pessoas amigas [...].” E9PR _ _ _ N o
sociais E9PR “Deixei de fazer muita coisa que eu gosto. Aprecio a vida, por isso gosto de viajar, de ir as
compras no final de um dia de trabalho, ir lanchar com as minhas amigas. Este aspecto mais social
E10PR ficou muito anulado.” E10PR
E12PN “No relacionamento com 0s vizinhos, houve uma grande quebra. Passo mais tempo em casa,
Relagdes sociais E13PN sozinha.” E12PN
“Fiquei sem tempo livre [...] também deixei de estudar a noite.” E1PR
(A) Comprometimento “Deixei de fazer fisioterapia que tanto preciso, e de fazer as minhas caminhadas.” E2PR
de E1PR “Nos meus tempos livres costumava dar uma voltinha com o meu marido para fora daqui, mas
Sécio- outras actividades E2PR agora ja nao posso.” E3PN
-profissional pessoais E3PN “[...]_tambe’m gosto muito dos convivios_na Igreja. E no ano passado n&o fui. Tgmbém néo fui aos
E6PR passeios organizados. Pelo facto_de cuidar da minha sogra deixei muitas coisas para tras que
E11PR gostava de fazer, o que me custou imenso [..].” E6PR o _ _
“Para além do meu trabalho diario, tenho 0s meus animais e o campo, e quando estive a cuidar
dela tive de deixar esta actividade.” E11PR
“Tive muita ajuda da minha patroa, que compreendeu perfeitamente a minha situacdo, e nunca foi
exigente comigo. Tinha de me deslocar mais vezes a casa, e claro a loja ficava fechada ou vinha
para ca a patroa. No ano passado tirei 5 dias de férias para ndo sobrecarregar a patroa, porque
deslocava-me muitas vezes a casa. Senti muito conforto e compreensao, tentei nunca abusar, por
E1PR isso tirei muitag vezes fér_ias para me de_slocar a consultas.” E1PR o
Actividade Colaboragiio E9PR “Ao nivel da minha profisséo, néo senti alteragdes. Cumpro sempre o meu horario. E um trabalho
. calmo, como V&, e estou perto de casa. Apenas peco tempo quando a tenho de levar ao médico.
profissional ~no E10PR C ustificaco. ndo ha probl = " EQPR
ambiente de trabalho F11PR omo trago justificagdo, ndo ha problema. Foram poucas vezes.

“Nessa altura tive apoio das minhas colegas e do meu superior hierarquico [...] os meus colegas
foram muito colaborantes, desculpavam-me quando me atrasava ou quando tinha de sair a correr
ao fim do dia. [...] Eu trabalho por turnos e nessa altura sé fazia manhas [...]”” E10PR

“Quando comuniquei aos meus servicos...houve bastante compreensdo [...]. As minhas colegas
tém colaborado comigo, compreendem a situacdo e quando me atraso sao tolerantes.” E11PR
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“Ao nivel profissional houve bastantes alteracdes, porque tenho de andar sempre a procura de
alguém para ficar na loja, para poder leva-la ao médico. Tenho sido muito prejudicada, porque

Reducio E2PR acabo por ndo vender produto. Tenho de fechar a loja muitas vezes.” E2PR
do ESPR “Ao nivel do meu trabalho tem sido complicado. Como trabalho por conta propria, quando perdia
(A) rendimento E10PR tempo durante o dia com ele, tinha de compensar a noite, e as vezes até bem tarde, por isso andei
muito cansada. Perdi um pouco o controle do trabalho. Chegaram clientes para buscar as suas
Sécio Actividade pecas estofadas e eu ndo sabia delas. Sei que perdi clientes e dinheiro.” ES8PR
-profissional profissional
“Agora estou desempregada, ndo me causa transtornos. Trabalhei numa fabrica durante muito
Recusa E3PN tempo. Mas, quando a minha mée adoeceu eu ja estava desempregada, pelo que nao procurei mais
de E7PR nada para poder cuidar dela. Tinha pensado em ir fazer limpezas, para ajudar as despesas da casa,
emprego e poupar uns dinheiritos.” E3PN
“Quando o meu marido ficou doente tive de abandonar o meu trabalho. Trabalhava como
doméstica na casa de uma patroa. Ela compreendeu e também disse que era melhor assim, nao
conseguia trabalhar e cuidar dele, era impossivel. Passei algumas dificuldades econémicas.” E7PR
““Sei que andei cansada [...].”” E1PR
“Gracas a Deus ndo tenho tido doencas, apenas tenho momentos que me sinto bastante cansada, e
com vontade que tudo acabe. Penso que se deve ao facto de ndo dormir bem a noite.” E3PN
E1PR “Também me doem o0s bracos, penso que é do peso dela, quando a tenho que lavar. Ando cansado e
(B) Aparecimento E3PN !"evolta_do." E4PN . . . . . .
de E4PN O_ cmd_ar apenas me fazia se_nyr cansada._ Muitas vezes premsava_de respirar fundo, mas néo
Satide problemas E6PR atribuo isso a minha responsabilidade de cuidar. Podia descansar mais, mas ndo sou do género de
fisicos E7PR descansar na cama.” E6PR
““Sinto-me muito cansada [...].” E7PR
E8PR “Fiquei muito cansada fisicamente [...].”” E8PR
EF%?;I “As vezes quando estou a cuidar dela sozinha, chego a noite cheia de dor nos bragos, mas ent&o o

que havia de fazer.” E9PR
“Desde que estou a cuidar dela ja apanhei uma hérnia inguinal e de certo vou necessitar de ser
operado. Foi o0 esforco para a pér na cama.” E13PN
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“Como ando sempre muito preocupada sinto-me sem forcas. O sistema nervoso, esta
completamente alterado. Sofro muito em siléncio, sou muito nervosa, e qualquer coisa agrava [...].
Por vezes sinto que expludo, sei que ndo me vou aguentar, ando muito ““stressada’ com tudo e com
todos.” E2PR

Aparecimento EEII;II\{I “Ando muito nervoso e lembrar-me destas coisas deixa-me neste estado. Sinto que ndo aguento
de E5PR mais.” E4PN _ ’
problemas E7PR “Eu ando velha e muito cansada, s6 Deus sabe o que tenho passado [...].”” ES5PR
icoloi “Também tive problemas de salde, intestinais, uma hérnia na lingua, e tive de estar internada, mas
psicologicos ESPR ~ . - L
nao teve a ver com o cuidar dele. Mas penso que foram os nervos. O médico também disse que era
E9PR do sistema nervoso.[...] Posso falar em stress.” E7PR
E10PR “Houve um momento que pensei ficar louca. Disse isso & minha Assistente Social. Fiquei muito
cansada [...] mentalmente. Tive um periodo longo de insénias [...]. Penso que fiz uma depressdo.”
E8PR
“Quando durmo mais mal, quando tenho aquela ansiedade, tomo uma cépsula.” E9PR
““Sou muito nervosa, e penso que fiz uma pequena depressao [...].”” EL0PR
E2PR “Este problema ja existia, mas agora sinto que se esta agravado.” E2PR
Agravamento E5PR “Eu tenho muitos problemas de 0ssos que se agravaram com o cuidar do meu marido [...]. Tenho
de E9PR muitas dores de cabeca por causa das costas. Tenho ido mais vezes ao médico.” ESPR
patologia(s) E11PR “Estes _sintomas j& os tinha, mas agora tenho um bocado mais.”” E9PR
E12PN ““O maior problema de salde que se agravou foram as dores de coluna [...]”” E11PR

“Aquando o falecimento do meu marido ha 9 anos, fiquei com uma depressao, que se agravou com
a prestacao de cuidados a minha mae. Tive de fazer um reforco da medicacdo.” E12PRN

124




Problematica 6 - Limitacdes, dificuldades e repercussoes positivas do acto de cuidar

Dimensio [Sub-dimensao Tipologia |Frequéncia Unidades de Texto
“Somos 9 irm&os. Mas uma irma ja faleceu. Ndo temos bom relacionamento. E com esta situacdo da minha mae
veio mesmo comprovar que ndo nos entendemos. Com a minha irm& de Condeixa, e a do Algarve mantemos uma
boa relacdo de ajuda, no sentido que conversamos quando temos alguma coisa a falar. Mas cada qual é por si,
Inexisténcia E2PR ndo ha grande unido. Com o meu irméo de Coimbra ndo falamos ha mais de um ano. Os dois que estdo no
de E4PN Algarve, _quando comecei a chate_zar por causa da minha mae, um deles até mudou o nL’J_mero de telefone e agora
Suporte familiar| E5PR néo consigo contacta-lo. Se precisar de ajuda, ndo posso contar com eles. O outro meu irmao que também reside
aqui no concelho, tive de pd-lo em tribunal pelo que fez a minha mée, e nunca me deixa entrar na casa dele.
Estou mesmo sozinha, mas ndo posso deixar a minha mae. [...] Ndo ha reconhecimento da parte deles pelo facto
de estar a cuidar da nossa mae. Eles ndo querem é que os chateie.” E2PR
(A) “Nao temos mais ninguém de familia.[...] Apenas somos nés ca em casa.” E4PR
““N&o temos relacionamento com outros familiares afastados.” ESPR
Limitacdes “Néao tinha.co.nhecimentq como tratar desta situacdo.” E1PR . _ ) o _
“Nunca cuidei de ninguém idoso e dependente, apenas da minha filha. Ndo é uma tarefa facil [...]. Sinto que
e € nunca vou aprender como se cuida bem. Sinto que ndo tenho conhecimentos, mas 14 me vou desenrascando.”
dificuldades E2PR
“N&o tenho tido informagdo de ninguém. N&o sei como cuidar. Vou fazendo um dia de cada vez, com ajuda da
médica de familia e do Assistente Social que sdo os meus melhores amigos.” E4PN
“Tive muita informacao dos médicos e enfermeiros que me ensinaram como a alimentar e cuidar dela. Também
vou improvisando. Ao principio tinha dificuldade em cuidar mas ultrapassei bem.” E3PN
ELIPR ““Nao tenho conhecimento de como cuidar. Perguntei ao operador do meu marido como é que devia cuidar dele,
Ausénci E2PR depois de ter tirado o rim. No corredor do Hospital é que perguntei qual a dieta do meu marido.” E5PR
usencia E3PN “Nao tinha conhecimento de como podia cuidar, mas como sou bastante curiosa, l& me desenrasquei. Fui
de - C L . - ' . .
3 E4PN aprendendo um dia de cada vez. Nunca me deram ajuda. Fui descobrindo. Gostava de adquirir conhecimentos
conhecimentos E5PR em aprender a lidar com estas situacfes, para estar minimamente habilitada a cuidar de pessoas assim, mais
e E6PR | chegadas.” E6PR
informagio E7PR | “Eu ndo sabia nada, e os meus filhos também n&o. Os meus vizinhos também ndo ajudaram muito, porque
ESPR trabalhavam nas terras. Ofereceram para me ajudar, foram simpaticos. N&o tive grande apoio a cuidar dele,
E9PR apenas quando teve de usar sonda, mas foi por pouco tempo. O que sei foram os médicos que me iam ensinando.

Mas fez falta essa parte de aprender para fazer logo bem. N&o saber se estamos a fazer bem ou ndo, causa muita
preocupacéo.” E7PR

“Nunca cuidei de ninguém nesta situacdo. Tive alguma dificuldade em recolher informacéao para lidar com esta
situacdo. Foram uns dias dificeis. Foi a minha médica de familia que me explicou como lidar com esta situagédo
de dependéncia.”” ESPR

“Fui-me desenrascando com a médica de familia que me ajudou. A parte mais dificil foi alimenta-la pela sonda.
N&o consegui aprender.” E9PR
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““O tempo ndo chegava para tudo, tinha de ser bastante organizada, para conseguir fazer o que tinha planeado,
de facto foi uma dificuldade, mas estou feliz. Os amigos vinham-me visitar, como eu j& ndo podia estar com eles.
No trabalho por vezes néo estava 14 com a cabeca, mas tudo se passou.” E1PR

E1PR “Nao consigo organizar o meu tempo. Ando sempre preocupada e ndo consigo fazer tudo o que devia fazer.”
(A) E2PR | E2PR
E5SPR “Fiquei sem tempo. Nem para cuidar da terra tive tempo.” E5PR
Limitagoes e E6PR “O tempo ndo chegava para tudo o que eu queria fazer, mas ela era mais importante, por isso tinha de fazer
dificuldades Constrangimento|  E8PR escolhas.”” E6PR
temporal E10PR “Esta_foi uma das minhzf\s principais dificuldad_es. Tive a sensacdo que os dias voaram. Tentei mar?terjme
E11PR organizada para conseguir fazer tudo o que fazia, mas em menos quantidade, mas isso era s6 um objectivo,
E12PN porque raramente conseguia.” E8PF_2 _
“Tinha de andar sempre a correr...tinha de organizar bem o tempo.” E10PR
EISPN | «Ey tenho de desdobrar-me porque o tempo n&o chega. E o trabalho, é a familia, € a lida doméstica, a lida do
campo e os cuidados & minha mée. As vezes s6 me apetece gritar.” E11PR
“Fiquei sem tempo para mim.” E12PN
“O tempo é uma coisa estranha. Quando ela vai para o Centro de Dia acabo por ter tempo de organizar as
coisas ca em casa.” E13PN
“Tenho a sensacdo que ele ndo gostava de mim, e agora até parece que gosta da filha. Sinto que agora estamos
mais proximos [...].”” E8PR
“Estar a cuidar da minha mae fez com que nos tornassemos mais unidas...” E10PR
ESPR “Pelo facto de estar a cuidar da minha mée, posso afirmar que houve uma maior aproximacgdo. Passamos a
E10PR | cumprimentar-nos, diariamente, com dois beijinhos na testa. Apesar da minha mée ndo ser uma pessoa que tenha
Aproximagdo E11PR | tido uma relagdo préxima comigo, talvez porque éramos muitos filhos, agora até me conta os seus sonhos.”
(B) afectiva E13PN | E11PR
Ao nivel da “A minha relacdo com a minha esposa sempre foi boa. Agora ela quer sempre a minha presenga. Aproximou-nos
Repercussdes| relacio com o mais, porgue estou sempre preocupado com ela, porque ndo sei o que fazer.”” E13PN
positivas idoso “De facto houve uma reaproximacao fisica uma vez que néo partilhavamos a mesma casa, e aquelas coisinhas
Maior Intimidadd  EIPR | pessoais como o vestir, o lavar, o pintar o cabelo, criou uma relag&o mais intima [...].” ELPR
E9PR ““A minha mée é sempre minha m&e. Houve uma maior intimidade entre as duas.” E9PR
Manutengao “A minha mé&e é minha mae, sempre tivemos uma boa relagéo. Ela sente-se completamente & vontade comigo.
da E12PN | Esta situagdo néo alterou essa relagc@o. Nem piorou nem melhorou.” E12PN
relacdo

126




(B)

Repercussoes
positivas

Ao nivel da
relagdo com
outros
familiares

“Sei que a familia do meu marido, os meus cunhados estdo agradecidos por cuidar da mée deles. E, se a nossa

E1PR relacdo era excelente, sei que nos une cada vez mais.” E1PR
Reaproximagio E6PR “Partilhava a responsabilidade com a minha sobrinha, sua neta. Estivemos sempre de acordo. A minha sobrinha
familiar E9PR foi sempre muito humilde e deixou-me sempre decidir. Esta situacio aproximou-nos mais [...]. Quando a minha
sogra veio para minha casa as coisas melhoraram imenso.” E6PR
““O facto de estar a cuidar, houve uma maior participacdo do meu irm&o e da minha cunhada. Talvez falamos
mais vezes do que era costume.” E9PR
“Sinto que n&o prejudicou nem melhorou as nossas relagdes familiares porque sempre foram boas.” E1PR
E1PR “N&o sinto que haja potencialidades, a ndo ser a confirmagdo de que estamos sempre juntos no melhor mas
E3PN também no pior [...] Tenho dois irm&os no estrangeiro, e relacionamo-nos todos bem. Ajudam quando é preciso.
E7PR Sao muito preocupados com a situacdo. Compreendo que ndo podem fazer mais [...]. Tivemos sempre uma boa
Conservagio | g1opN | Felagdo[..].” E3PN . . . o
da “A relagdo com os meus familiares foi sempre muito boa, sé tenho pena que estejam muito longe. Tenho uma
relaciio filha que vive em Lisboa e vem quase todos os fins-de-semana. A minha outra filha esta na Alemanha.” E7PR

“Mantemos a nossa boa relacéo, sempre unidos, e continuamos sempre unidos.” E12PN
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Problematica 7 - Concepg¢ao da RNCCI

Dimensao Tipologia Frequéncia Unidades de Texto
“E uma resposta importante, a verdade é que é uma resposta milagrosa, porque é como se fosse eu a
Acompanhamento E1PR cuidar mas com profissionalismo.” E1PR
técnico E2PR “E importante para ela porque é acompanhada por técnicos especializados [...].”” E2PR
especializado E3PN “Os doentes sdo acompanhados por pessoas mais especializadas e formadas para cuidar com
E6PR doer_1tes terminais.” E3PN S o _
ESPR “Sei que também tem profissionais especializados para cuidar de pessoas dependentes, e tentam a
sua recuperagéo.” E6PR
“Ele realmente precisa de pessoas especializadas a cuidar dele.”” EBPR
“Para mim é um centro de recuperacdo temporario.” E1PR
“Para mim a Rede é muito importante porque ela regressa mais recuperada e com autonomia
Centro E1PR nalgumas tarefas como ir & casa de banho, comer pela sua méo [...]. A Rede é um centro de
de E11PR recuperacgdo para idosos dependentes|[...].”” EL1PR
recuperagio E12PN “Em termos de recuperacdo para os idosos, € muitissimo bom. Porque em casa por muito que
E13PN gueiramos acompanhar um doente destes, como a minha mée, é muito dificil.” E12PN
““Considero uma importancia crucial na recuperagédo do doente.” E13PN
“No Hospital ja ndo podia ficar mais tempo, e ainda precisava de tratamento.” ESPR
) L Continuidade ES8PR “Penso que aquilo que o Hospital deveria ter feito, ou seja continuar os cuidados & minha mae, é a
Conceitualizagao dos E9PR Rede que faz isso. [...] Considero que é uma resposta muito importante para os mais idosos.” E9PR
da RNCCI servicos E10PR “A Rede existe para fazer a ligacéo do Hospital a um Lar ou & casa do doente.” E10PR
e hospitalares E12PR “E 0 que necessitamos entre o internamento hospitalar e a ida para casa ou para um lar de idosos. E
sua importancia E13PN um meio termo.” E12PN
“A Rede é bom apoio que se da na continuacdo do internamento do hospital...”” E13PN
“Acho que é um servico muito importante para pessoas como a minha mulher e na mesma situacéo
E4PN ou pior que a minha.” E4PN
E6PR “E uma grande resposta aos familiares, que tem os seus idosos dependentes em casa, que nio
E7PR conseguem dar resposta por trabalharem, por terem poucos recursos econémicos, e por andarem
Resposta social alargada ESPR cor_npletamepte exaustos e nf’:iO querem que ninguém se aperceba. Sei que ndo é um Lar mas enquanto
E11PR estiverem ali, podemos,resplrar.” E_6PR _
E13PN “Penso que esta Rede é muito precisa, tanto para os doentes como para quem cuida deles.” E7PR

“Acho que a Rede é muito importante tanto para os doentes que precisam de apoio como para as
suas familias.”” E8PR “Para mim a Rede é muito importante porque [...] permitiu que eu e a minha
irma pudéssemos descansar.” E11PR

“A Rede vem aliviar a situagéo das familias e principalmente dos cuidadores.” E13PN
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Problematica 8 - Alteracoes na vivéncia do cuidador ap6s a integracao do idoso na RNCCI

Dimensdo Tipologia Frequéncia Unidades de texto
(A) Regularizagdo da E1PR “Ao nive_l profissional co_nsigo cumprir o ho_rério, que nao cumpria.” ElPR_ _ _ _ _
actividade profissional E2PR “Com a integracdo da minha mée na Rede, ja consigo trabalhar todos os dias na minha loja e vender mais mercadoria.” E2PR
Sécio- Reinicio de EIPR “Deixei de _fre_que?,tar as aulas nocturnas durante estes quatro anos para fazer o 12° ano, e agora ja retomei. Também vou
profissional | actividades sociais, E7PR ‘r%omar apiscina.” EIPR . .. . . v
educations nquanto esteve na Rede tive mais tempo para falar com as vizinhas e ir aos meus passeios de vez em quando.” E7PR
Jesportivas e de lazer ESPR “Agora vou organizar novamente os meus estudos.” ESPR
p E12PN “Retomei algumas actividades como as artes decorativas € a piscina.” E12PN
Reducio do stress E2PR *“Ando mais calma, apesar de estar ainda bastante ansiosa, porque eu nédo sei o que fazer quando ela sair da Rede.” E2PR
ESPR “Ja ando mais calma, menos ansiosa desde que o0 meu pai foi para 14.”” E8PR
“Tenho mais tempo livre para pastar as minhas ovelhas. Até me candidatei a um subsidio e tenho de manter o contrato para
E6PR ndo perder o dinheiro. Cultivo alguma coisa para comer porque foi educada assim.” ESPR
Liberdade E5PR “Deixei de estar limitada, retomei a minha liberdade, voltou-se ao ritmo de vida normal e que tanto aprecio.” E6PR
F11R *““Agora tenho tempo para regar e cavar a minha terra como tanto gosto. Ainda ontem cheguei a casa as 9 horas da noite.”
E11PR
(B) “Enquanto a minha mée esteve internada, ja pude descansar, dormir as noites inteiras.” E3PN
E3PN “Pude descansar. Coisa que ndo fazia ha muito tempo.” E4PN
Pessoal E4PN “Desde que ele foi para 14 posso descansar de noite como ja ndo dormia ha muito tempo.” E5PR
E5PR “Tenho dormido bastante, até parece mentira. Tomo remédio para dormir mas agora tenho descansado. Um dia destes dormi
E7PR até as duas da tarde.” E7PR
Descanso ESPR “A,ndo mais descansada, tenho mais estabilidade, mas ainda me ando a organizar.” E8PR
E9PR “Ja ndo ando tdo cansada [...].” E9PR
“[...] deixei o sofa e voltei para a cama e voltei a dormir profundamente.” EL0PR
EI0PR “Quando eu ndo dormia bem, andava mais irritada com as colegas e com as criancas e ndo era nada bom. Agora tenho
EIIPR dormido bem.” E11PR
E12PN | «Dey para descansar e fiquei mais aliviada, porque me garantiu confianca.” E12PN
E13PN “Enguanto ela esteve na Rede, pude pdr o meu sono em ordem, e com tranquilidade porque sei que ela estava bem.” E13PN
“Ja ndo me chateio com os meus irméos [...]. Eu e 0 meu companheiro também ndo nos zangamos porque ndo estou a
Q) Estabilidade E2PR contrarid-lo nas suas opinides, sobre a minha mée.” E2PR
no E4PN “Estavamos todos mais calmos ca em casa.” E4PN
Familiar relacionamento E6PR “Posso estar mais tempo com os meus filhos, e fazer aqueles almogos ao Domingo. E também ter mais tempo para 0 meu
familiur ESPR marIdO._".EGPR ) o
E9PR “Arranjei um namorado, e ando a decorar uma casa que aluguei, e ando a fazer os moveis para ela.” ES8PR

“[...] ja dedico mais tempo ao meu neto.” E9PR
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Problematica 9 - Apreciacao da RNCCI

Dimensio Sub-dimensio Tipologia Frequéncia Unidades de Texto
“A minha mée ndo sabia sorrir e ja a vi sorrir numa das minhas visitas. Aprendeu a andar € ja ndo
utiliza fralda, ja ajuda a vestir-se e a despir-se e também j& consegue ir a casa de banho sozinha.
Recuperugﬁo Mudou muito.” E2PR
e E2PR “Para mim a Rede é muito importante porque ela regressa mais recuperada e com autonomia
Promocio E11PR nalgumas tarefas como ir afzasa de banho, comer pela sua mao [..].” E11PR _
Ao idoso da E12PN “Em termos de recuperagdo para os idosos, é muitissimo bpm, Pporque em casa por muito que
autonomia E13PN queiramos acompqnha_r um doente destes, como a mmhg mae, é mU|to_d|f|C|I._No caso da mlnh_a mée
que ndo tinha equilibrio nenhum, ndo conseguiamos cuidar dela. No fim de vir da Rede de Cuidados
Continuados, ai sim, comegou a sentar-se e a colaborar connosco. [...] Teve uma evolu¢do muito
boa. Todo esse acompanhamento por profissionais foi muito bom. Em termos de recuperagéo é cinco
estrelas.” E12PN
(A) “Considero uma importancia crucial na recuperacéo do doente...” E13PN
Apoio prestado Inexistente E10PR “Para mim é um despejo de velhos onde se vao buscar alguns lucros.” E10PR
“Acho que é um servico muito importante para pessoas [...] na minha situacdo ou pior que a
minha.” E4PN
E4PN “Para mim a Rede € interessantissima. E uma grande resposta aos familiares, que tém os seus
R . E6PR familiares dependentes em casa, que ndo conseguem dar resposta por trabalharem, por terem poucos
A familia Substituigdo E7PR recursos econémicos, e por andarem completamente exaustos e ndo querem gue ninguém se
ha E8PR aperceba.” E6PR
prestacdo de cuidados E11IR “Penso que esta Rede é muito precisa, tanto para os doentes como quem cuida deles.” E7PR
E13PN “Acho que a Rede é muito importante tanto para os doentes que precisam de apoio como para as
suas familias.” E8PR
“Para mim a Rede é muito importante porque [...] permitiu que eu e a minha irma pudéssemos
descansar.” E11PR
““A Rede vem aliviar a situacdo das familias e principalmente a situacio dos cuidadores.”” E13PN
Irrelevante E10PR Serve para aquelas familias que ndo conseguem cuidar das suas familias por varios motivos. Nao sei

se € assim tdo importante.” E10PR
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Funcionamento

(B)

Positivo

“Elas séo espectaculares. Gosto da parte do psicologo que nem sabia que ela tinha. As pessoas estédo
longe dos familiares, e nesta situagao penso que é muito Util a sua actividade.” ELPR

“A minha mée faz fisioterapia, tem apoio de uma psicéloga, e ja consegue andar. ” E2PR
“Cuidaram muito bem dela, alimentaram-na bem, mimaram-na, tiveram muita paciéncia com ela,

Existéncia Egg devem ser pessoas preparadas para _issq.’j E4PN - _ i
de FAPN “A minha sogra rrJeIhorou, os funcionarios sdo competentes. E |mporta.nte a estlmulaga}o que Ihes
técnicos E6PR fazem € que nds ndo sabemos fazer a eles. Estdo bem preparados para lidar com estas situacGes de
e ESPR dependenc_la.._" E6PR N _ i o
cuidados “Acho muito importante a f|S|oterqp|_a [...].- Séo proflssmqals.” ESPR _
especializados E12PN “Os cuidados individualizados, médico, enfermeiro e assistente social extremamente cuidadosos e a
P E13PN fisioterapia diaria. Foi apoiada por duas fisiatras por dia. Faziam-lhe exercicios de manha e a tarde.
N&o a deixavam ficar na cama, sentavam-na no sofa e obrigavam-na a utilizar um andarilho e a dar
alguns passos.” E12R
“Uma das accBes que considerei de grande importancia foi a fisioterapia individual e a frequéncia
com que era aplicada aos doentes.” E13NR
“Achei engracado e muito bom porque eles perguntam como eles se sentem. [...] Um dia fui ver a
minha sogra e estava uma funcionaria deitada na cama a contar-lhe uma histdria, parecia que estava
numa creche. Aquilo é muito bonito, elas estdo sempre aos beijinhos a ela.”” ELIPR
E1PR “Acho as funcionarias meigas, muito competentes. Penso que devem estar preparadas para cuidar
E2PR des_tas pessoas. [...] A Técnica Superior de Servico Social é boa pessoa, e as enfermeiras sdo pessoas
FAPN muito educadas.” E_2PR _ _ _
ESPR ;Eram pesész)gsN muito boas, desde os enfermeiros e as ajudantes que passam muito tempo com 0s
. . P oentes.”
Stmpatia disdedzcagao E8PR ““Sa0 pessoas mui'go boas, muito simpaticas. Os enfermeiros sdo muito preocupados com ele.” E5PI3
funciondrios E9PR “_Gostq _d_o servico de enfermagem. Quando pergunt_o como correu a semana, elasf tém
E13PN disponibilidade para me contar todos os pormenores da vida do meu pai. [... ] Aquela maneira de

falar com meiguice e de ordem ao mesmo tempo.” E8PR.

“Falei com a senhora enfermeira e disse-me que a levantam todos os dias, mas aos poucos, para ela
descansar as costas. [...] Esta dedicagdo por cada utente é que nunca tinha visto em nenhum lado.”
E9PR

“O pessoal afecto foi extraordinario. Eu achei as pessoas muito carinhosas, muito dedicadas.”
E13PN
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“As condicOes do edificio também sdo dptimas.” E9PR
“Eles tém oxigénio individual [...]. Tém um telefone a cabeceira da cama. O que se pode querer

Positivo Instalagoes E9PR mais? E um luxo. O meu filho até brincou com a avo, disse-lhe que gostava de ter um quarto como o
(B) acolhedoras E1IR dela. Tem luz, é muito bom viver na luz.” E11R
E13PN “As condi¢des de alojamento sdo fabulosas, ainda ndo tinha visto igual. Quartos enormes com duas
Funcionamento camas. Todos 0s utentes tém oxigénio canalizado individualizado, uma casa de banho enorme,
armarios enormes para roupa. E um hotel de 10 estrelas. Ainda néo tinha visto assim.” E13PN
“Nao tive uma boa experiéncia. [...] Na situacdo da minha mae ndo vi a importancia da Rede.
Negativo Insuficiéncia de E10PR Quando sabiam que eu ia visitar a minha mae, ela estava bem cuidada. Mas quando n&o sabiam, eu
cuidados encontrava-a “sujita”.”” EL0PR
“Torna muito mais suave o sofrimento das pessoas. Ja devia existir ha mais de cinquenta anos.”
E1PR
“Minimiza o sofrimento dela, para ter uma morte suave sem sofrimento, é apenas isso que peco.”
E1PR E3PN
E3PN “Ele esta bem la. Eu ndo conseguia alimenta-lo pela sonda e agora ele esta mais gordinho. Acho que
E5PR ajuda a aguentar-se r_nais tempo, se ndo jé_tinha morrido.” EfSPR _ _ _
EGPR ““Considero-a muito importante para suavizar os problemas incapacitantes da minha sogra. Situacao
gue em casa ndo consigo fazer.”” E6PR
(©) Minimizacio Eggg “Apesar de ndo acred_itar que o proplema do meu pai se resolva, considero que a Rede pode ajudar a
atenuar um pouco a situacao que existe, que é péssima.” ESPR
I ‘ E11PR “[...] mas a situacdo de saide da minha mae é grave. Penso que ndo supera mas minimiza o seu
mpactos na Positivos E13PN sofrimento.” E9PR
d°e“Ea/ ] “Penso que o apoio da Rede minimiza a situacdo de dependéncia da minha m&e. A minha mae
dependéncia quando veio do hospital ndo comia sozinha. Desde que foi para a Rede ja se alimenta sozinha, o que
é um grande progresso.” E11PR
“Penso que sem duvida minimiza qualquer impacto na dependéncia, se a doenca assim o permitir.
Considero-a de capital importancia. Na situacdo da minha esposa, comegou a andar e a comer pela
mao dela.” E13PN
“As vezes a minha sogra sente-se normal, esquece-se do problema dela. Faz fisioterapia duas vezes
por semana, aos bragos para ter mais forca, porque andou com uma méozita inchada, eles brincam
E1PR comela.” E1PR
Superagio E2PR “E muito importante, porque a minha mée ja ri, e ja anda, e isto diz tudo.” E2PR
E12PR ‘[‘C]onsidero muito importante na resolucdo de algumas situagdes, como tive a oportunidade de ver
...]. 7 E9PR
“Fui notando sempre evolu¢do na minha mae, pelo que tenho a certeza que a Rede é importante na
superacdo da situacdo de dependéncia.” E12PR
Irrelevantes Ineficicia E10PR “N&o vi melhoras na minha mae, ela precisava de fazer fisioterapia e ndo lhe fizeram. Depois

arrependi-me de a ter mudado para a Rede.” E10PR
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Problematica 10 - Propostas de alteracao na RNCCI

Dimensao Sub-dimensao Tipologia Frequéncia Unidades de Texto
“Para mim nenhum aspecto devia ser alterado. Esta tudo bem para mim. N&o tenho nada a dizer de mal
e estd bem como esta.” E1PR
E1PR “Agora sei que tem uma excelente qualidade. Nao proponho qualquer alteragdo, o servico que vi a ser
(A) E3PN prestado nao ha melhor a fazer.” E3PN
Geral Inalteracio Manutengio ESPR “Eu ndo mudava nada na Rede, porque ndo tenho queixa de nada, acho que ele estd muito bem
E7PR cuujado.” E5PR _ . _ _ _
E9PR “Nao penso em dizer que alterava alguma coisa, pois nunca vi nada de mal, apenas boas coisas, como o
carinho ao cuidar dele.” E7PR
EI2PN “Penso que ndo alteraria nada, deixava tal como esta...para mim esta optima.” E9PR
“Eu fiquei tdo agradada, que ndo tenho nada para alterar. Confio inteiramente nos cuidados
prestados.” E12PN
“O que alteraria na Rede Nacional de Cuidados era a existéncia de mais vagas. Pensar em mais tempo
ESPR na Rede, é s6 uma perspectiva de adiar o problema do regresso a casa.” E8PR
Equipamentos Aumento da E11PR “N&o alteraria nada de especial, apenas que criassem mais unidades. [...] Tenho esperanca que um dia
sociais capacidade quando for velhinha existam unidades deste género para cuidar de mim ,porque aquilo é maravilhoso,
ndo tenho palavras para descrever a atencéo e o carinho que Ihe ddo.” E11PR
“Talvez colocasse mais enfermeiros, porque cada enfermeiro tem de cuidar de 18 pessoas, dando-lhes
Quadro mais atencdo. Ha idosos que precisam de mais atencdo. Também precisam de apoio psicologico. Devia
(B) de Mais profissionais E8PR existir mais especialistas.” E8PR
Estrutural pessoal E10PR “Se eu mandasse, colocava mais profissionais auxiliares com mais competéncia. Tanto dinheiro por
e cada utente, € motivo para que o servico fosse perfeito. A pessoa que distribui a alimentagdo tem uma
Funcional funcdo importante na recuperacdo do doente, portanto se pudesse alterar a Rede colocava pessoas mais
vocacionadas para o trabalho, nesta area do cuidar da higiene e da comida.” E10PR
“Gostava que o periodo de internamento fosse superior, porque quando ela estiver a recuperar desta
Alargamento do E2PR situacdo € quando regressa a casa. Também penso que ela necessita de desta recuperagdo por mais
Internamento periodo de estadia E13PN tempo, para poder ser autonoma.” E2PR
do “Que os tempos de permanéncia fossem maiores [...].”” E13PN
utente ““A Unica coisa que eu mudava era deixar que pessoas como a minha mulher pudessem voltar mais vezes
Maior frequéncia E4PN seguidas.” E4PN
de E6PR ““Se pudesse alterar, permitiria que as familias pudessem recorrer mais vezes a Rede sem ter de esperar
rgintggrggﬁo E13PN muito tempo.” E6PR

“[...] que os doentes pudessem regressar a Rede em menor espaco de tempo.” E13PN
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Anexo VII

Elucidario das tipologias

1- Representacdo da dependéncia

Senescéncia - Associacdo perceptiva a situacdo de dependéncia, directamente
relacionada com a idade bioldgica do individuo.

Fragilidade - Associacdo perceptiva a situacdo de dependéncia, decorrente de uma
vulnerabilidade fisica, médica e psicoldgica.

Morbilidade grave - Associacdo perceptiva a situacdo de dependéncia, decorrente
de uma doenca crénica progressiva ou do aparecimento de uma doenca aguda
grave.

Doenca Fisica - Afirmacdo da dependéncia, apercebida como o resultado do
aparecimento de uma doenca fisica devidamente diagnosticada.

Deméncia - Afirmacdo da dependéncia, apercebida como o resultado do
aparecimento de uma doenca do foro mental devidamente diagnosticada.

Acidente - Afirmacdo da dependéncia, apercebida como o resultado de um evento
casual com consequéncias nefastas, temporarias ou permanentes, na saude do
individuo.

Incapacidade - Manifestacdo da dependéncia do individuo pela limitagdo a sua
funcionalidade no desempenho das actividades da vida diéaria.

Necessidade de apoio de terceiros - Manifestacdo da dependéncia, pelo défice
funcional que ndo pode ser compensado mediante a adaptacdo do meio, sendo
colmatado através da ajuda fundamental de terceiros.

2- O processo de reajustamento psicologico
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Rejeicdo - Sentimento do cuidador principal numa fase inicial perante o
surgimento da dependéncia de um membro familiar, caracterizado pela negacao da
doenca ou das implicacdes da doenca.

Revolta - Sentimento do cuidador principal numa fase inicial perante o surgimento
da dependéncia de um membro familiar, caracterizado pela negacdo e atitude
activa de indignacéo perante a doenca ou suas implicagdes.

Aceitacdo - Sentimento do cuidador principal numa fase inicial perante o
surgimento da dependéncia de um membro familiar, caracterizado pela
acomodacéo e racionaliza¢do da doenca e das suas implicagoes.

Acomodacéo - Sentimento do cuidador principal numa fase posterior perante a
dependéncia de um membro familiar, caracterizado pela aceitacédo e racionalizacédo
da doenca e das suas implicacoes.



3- Impactos da dependéncia na familia
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Unilateral/Unilateral - Modelo funcional de partilha de tarefas domésticas,
unicamente por um membro familiar antes e ap6s a afirmacdo da situacdo de
dependéncia.

Unilateral/Bilateral - Modelo funcional de partilha de tarefas domeésticas,
unicamente por um membro familiar antes da afirmacdo da situacdo de
dependéncia, e, posteriormente, por dois membros familiares.

Unilateral/Multilateral - Modelo funcional de partilha de tarefas domésticas,
unicamente por um membro familiar antes da afirmacdo da situacdo de
dependéncia, e, posteriormente, por mais do que dois membros familiares.

Bilateral/Unilateral - Modelo funcional de partilha de tarefas domésticas,
desempenhadas por dois membros familiares antes da afirmacédo da situagcéo de
dependéncia, e, posteriormente, por unicamente um membro familiar.

Individualizada - Modelo funcional de prestacdo de cuidados ao idoso
dependente unicamente por um membro familiar.

Partilhada - Modelo funcional de prestacdo de cuidados ao idoso dependente por
mais do que um membro familiar.

Substituicdo de papéis - Restauracdo da funcionalidade familiar através da
transferéncia do papel funcional do membro familiar dependente para outro
membro familiar.

Cedéncia de espago - Quando o idoso dependente passa a integrar o agregado
familiar do cuidador principal, e urge a necessidade, para maior funcionalidade, da
reorganizacao do espaco familiar.

Coesao familiar — Quando o acto de cuidar do idoso dependente, origina, em
termos afectivos, uma maior unido entre o agregado familiar e/ou a familia
alargada.

Conflituosidade - Quando o acto de cuidar do idoso dependente € foco de
discérdia no seio do agregado familiar e/ou da familia alargada.

Potencial ruptura familiar - Quando o acto de cuidar do idoso dependente,
origina, em termos afectivos, um desacordo com consequéncias latentes sobre a
continuidade da familia enquanto tal.

Manutencéo da coesdo familiar - Quando o acto de cuidar do idoso dependente,
ndo tem repercussdes, em termos afectivos, sobre o bom clima familiar
anteriormente existente.

Auto-suficiéncia do idoso - Quando as despesas suplementares originadas pela
situacdo de dependéncia do idoso sdo completamente cobertas pelo rendimento do
idoso.

Auto-suficiéncia da familia - Quando as despesas suplementares originadas pela
situacdo de dependéncia do idoso sdo cobertas pelo orgamento conjunto do idoso e
do agregado familiar do cuidador.



e Insuficiéncia de Recursos - Quando as despesas suplementares originadas pela
situacdo de dependéncia do idoso ndo sdo cobertas pelo orcamento conjunto do
idoso e do agregado familiar do cuidador.

4- O papel do cuidador

e Obrigacdo Quando a motivagdo do cuidador na prestacdo de cuidados tem
subjacente um sentido imperativo.

e Retribuicdo - Quando a motivacdo do cuidador na prestacdo de cuidados tem
subjacente o sentido de recompensa.

e Bem-estar pessoal - Quando a motivacdo do cuidador na prestacdo de cuidados
tem inerente um sentimento de gratificacdo pessoal.

e Valorizacdo - Auto-percepcdo positiva da prestacdo de cuidados, resultante do
apreco dado pelo individuo a sua fungéo de cuidador.

e Dedicagdo - Auto-percepcdo positiva da prestacdo de cuidados, resultante da
devocéo percepcionada pelo individuo a sua fungédo de cuidador.

e Soliddo - Auto-percepcdo negativa da prestacdo de cuidados, resultante do
isolamento percepcionado pelo cuidador, atribuido ao acto de cuidar.

e Coarctacdo - Auto-percepcdo negativa da prestacdo de cuidados, resultante da
limitacdo vivencial percepcionada pelo cuidador, atribuida ao acto de cuidar.

e Impoténcia - Auto-percepcdo negativa da prestagdo de cuidados, resultante da
incapacidade percepcionada pelo cuidador inerente ao acto de cuidar.

5- Sobrecarga do cuidador

e Reducdo dos contactos sociais - Alteracdo ao nivel das relagdes sociais do
cuidador, implicando uma contracc¢ao do seu espaco social.

e Comprometimento de outras actividades pessoais - Alteracdo ao nivel das
relacBes sociais do cuidador, implicando impedimentos na concretizacdo de
diversas actividades pessoais com uma envolvente social.

e Colaboracdo no ambiente de trabalho - Alteracdo ao nivel da actividade
profissional do cuidador, absorvida pela flexibilidade laboral.

e Reducdo do rendimento - Alteracdo ao nivel da actividade profissional do
cuidador, implicando uma diminuicdo temporaria ou permanente do rendimento
mensal.

e Recusa de emprego - Alteracdo ao nivel da actividade profissional do cuidador,
implicando a ndo participacdo no mercado de trabalho.

e Aparecimento de problemas fisicos - Manifestacdo de perturbacdo ao nivel da
salde fisica do cuidador provocada pelo acto de cuidar.

e Aparecimento de problemas psicoldgicos - Manifestacdo de perturbacdo ao nivel
da psique do cuidador provocado pelo acto de cuidar.

e Agravamento de patologia(s) - Acentuacdo de perturbacdes ao nivel fisico e/ou
psiquico do cuidador provocada pelo acto de cuidar.
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6- Limitacdes, dificuldades e repercussdes positivas do acto de cuidar

Inexisténcia de suporte familiar - Dificuldade sentida pelo individuo no acto de
cuidar, caracterizada pela auséncia de apoio material, logistico e social da sua
familia alargada, entendida como o conjunto de individuos com vinculos
familiares substantivos.

Auséncia de conhecimentos e informacéo - Dificuldade sentida pelo individuo
no acto de cuidar, caracterizada pela inexisténcia de conhecimentos técnicos e de
informacdo em geral relacionados com as tarefas inerentes a prestacdo de
cuidados.

Constrangimento temporal - Limitacdo sentida pelo individuo no acto de cuidar,
caracterizada pela afectagdo do seu tempo quotidiano as solicitagfes do idoso
dependente.

Aproximacao afectiva - Repercussdo positiva do acto de cuidar, percepcionada
pelo cuidador, caracterizada por uma maior proximidade afectiva com o idoso
dependente.

Maior intimidade - Repercussdo positiva do acto de cuidar, percepcionada pelo
cuidador, caracterizada por uma mais estreita convivéncia com 0 idoso
dependente.

Manutencédo da relacdo - Repercussao positiva do acto de cuidar, percepcionada
pelo cuidador, caracterizada pela conservacdo de uma boa relagcdo afectiva com o
idoso dependente.

Reaproximacao familiar - Repercussdo positiva do acto de cuidar, percepcionada
pelo cuidador, caracterizada por uma maior proximidade com os restantes
membros familiares.

Conservacéo da relacéo - Repercussao positiva do acto de cuidar, percepcionada
pelo cuidador, caracterizada pela manutencdo de uma boa relacdo afectiva com os
restantes membros familiares.

7- Concepcédo da RNCCI
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Acompanhamento técnico especializado - Conceitualizacdo da Rede pelo
cuidador, evidenciando principalmente a existéncia de pessoal técnico formado,
especializado e competente.

Centro de Recuperacédo - Conceitualizacdo da Rede pelo cuidador, evidenciando
principalmente a existéncia de um equipamento social dirigido a recuperacdo do
idoso dependente.

Continuidade dos servicos hospitalares - Conceitualizacdo da Rede pelo
cuidador, evidenciando principalmente a existéncia da prestacdo de cuidados
médicos a montante dos hospitais de agudos.

Resposta social alargada - Conceitualizagcdo da Rede pelo cuidador, evidenciando
principalmente a existéncia de um apoio social ndo s6 ao idoso mas também a sua
familia e especialmente ao cuidador principal.



8- Alteracdes na vivéncia do cuidador apos a integracdo do idoso na RNCCI

Regularizagdo da actividade profissional - Alteracdo vivencial do cuidador ao
nivel profissional, apos integracdo do idoso na RNCCI, implicando um
reajustamento da sua situacdo face ao mercado de trabalho.

Reinicio de actividades sdcias, educativas, desportivas e de lazer - Alteracdo
vivencial do cuidador ao nivel social, ap6s integracdo do idoso na RNCCI,
implicando um recomeco de varias actividades ndo profissionais.

Reducdo do stress - Alteracdo vivencial do cuidador ao nivel pessoal, apos
integracdo do idoso na RNCCI, implicando explicitamente uma reducdo da
ansiedade do dia-a-dia.

Liberdade - Alteracdo vivencial do cuidador ao nivel pessoal, apés integracdo do
idoso na RNCCI, implicando uma reducéo percepcionada da coarctacéo.

Descanso - Alteracdo vivencial do cuidador ao nivel pessoal, apos integracdo do
idoso na RNCCI, implicando um aumento do tempo e da qualidade de repouso.

Estabilidade no relacionamento familiar - Alteracdo vivencial do cuidador ao
nivel da familia alargada, ap06s integracdo do idoso na RNCCI, implicando uma
maior solidez relacional.

9- Apreciacdo da RNCCI
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Recuperacao e promocéo da autonomia - Apoio prestado pela RNCCI ao idoso,
visando a sua reabilitacdo e aumento da sua capacidade funcional.

Inexistente - Apoio prestado pela RNCCI ao idoso, caracterizado pela
insignificancia dos seus resultados em termos de recuperacdo e promocgao de
autonomia.

Substituicdo na prestacdo de cuidados - Apoio prestado pela RNCCI a familia
enquanto meio formal alternativo a sua fungéo de prestagédo de cuidados.

Irrelevante - Apoio prestado pela RNCCI a familia, caracterizado pela
insignificncia dos seus impactos enquanto meio formal alternativo a sua fungéo
de prestacdo de cuidados.

Existéncia de técnicos e cuidados especializados - Principal caracteristica
percepcionada pelos cuidadores ao nivel do funcionamento da RNCCI, de cariz
positivo, associado a existéncia de pessoal técnico formado, especializado e
competente.

Simpatia e dedicacdo dos funcionarios - Principal caracteristica percepcionada
pelos cuidadores ao nivel do funcionamento da RNCCI, de cariz positivo,
associado as qualidades pessoais/humanas dos funcionarios.

Instalacdes acolhedoras - Principal caracteristica percepcionada pelos cuidadores
ao nivel do funcionamento da RNCCI, de cariz positivo, associado a qualidade das
infra-estruturas do equipamento social.

Insuficiéncia de cuidados - Principal caracteristica percepcionada pelos
cuidadores ao nivel do funcionamento da RNCCI, de cariz negativo, associado a
escassa prestacao de assisténcia ao idoso dependente.
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Minimizag&o - Percepgdo positiva da integragdo do idoso na RNCCI, implicando
principalmente uma minoracgéo dos efeitos da doenga/dependéncia.

Superacdo - Percepg¢do positiva da integracdo do idoso na RNCCI, implicando
principalmente um processo de reabilitacdo significativo perante os efeitos da
doenga/dependéncia.

Ineficécia - Percepcéo de irrelevancia sobre a integracdo do idoso na RNCCI, ao
nivel dos impactos na doenca/dependéncia.

Inalteracdo - Inexisténcia de qualquer proposta do cuidador principal para
alteracdo da Rede.

Aumento de capacidade - Proposta do cuidador principal para alteracdo da Rede,
desenvolvida em equipamento social, visando o aumento da sua cobertura
logistica.

Mais profissionais - Proposta do cuidador principal para alteracdo da Rede,
visando o aumento do seu quadro de pessoal.

Alargamento do periodo de estadia - Proposta do cuidador principal para
alteracdo da Rede, ao nivel do internamento do utente, visando um aumento do
tempo de permanéncia nos equipamentos sociais da Rede.

Maior frequéncia de reintegracdo - Proposta do cuidador principal para
alteracdo da Rede, visando uma maior recorréncia do internamento do utente nos
equipamentos sociais da Rede.



Anexo VIII

Requerimentos de pedidos de colaboracao

FACULQADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

A QUEM DE DIREITO
Coimbra, 9 de Margo de 2009
ASSUNTO: Pedido de colaboragfo para a pesquisa empirica em Trabalho de Mestrado

Exm®s Senhores,

A Dr* Cristina Maria Mendes Simdes Sebastido, Mestranda da Faculdade de
Psicoologia e de Ciéncias da Educagio da Universidade de Coimbra, no dominio das
Ciéncias da Educacdo, Area de Especializagio em Desenvolvimento e Educagio Social,
encontra-se a desenvolver, sob minha orienta¢io, uma tese subordinada ao tema “O
contributo e a importincia da Rede Nacional de Cuidados Continuados no apoio e
acompanhamento de familias com idosos dependentes”™. Os objectivos a efectivar no
quadro do referido estudo prendem-se essencialmente com a compreensio dos impactos
da doenca e da dependéncia, de um dos membros da familia, nas dindmicas e vivéncias
familiares, das dificuldades e potencialidades do cuidado informal, bem como da
percepgiio das familias relativamente a importéncia e contributo da RNCC. Assim
sendo, o contacto com as familias de idosos dependentes, salvaguardadas todas as
garantias éticas da pesquisa, € imprescindivel para a prossecucio do estudo, pelo que a
colaborac@o da instituicio que V. Ex® tdo dignamente dirige, no estabelecimento dos
primeiros contactos, se constitui como um elemento crucial neste processo.

Colocando-me & disposigdo para o esclarecimento de qualquer divida,

subscrevo-me com os meus melhores cumprimentos,

A Orientadora do Mestrado,
Cristirven QeL’-’qmﬂ-ﬁU‘ :

(Prof. Doutora Cristina Maria Pinto Albuquerque)

TeLEr.: 239 85 14 50
Rua po CoLtaio Novo - AparTano 6153 Fax Gerav: 239 85 14 62
3001-802 COIMBRA (PORTUGAL) 239 85 14 68
e-mail: e.directive® fpee.uc_pt 230 85 14 65
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Exmo. Sr. Provedor

Santa Casa da Misericordia de Penela
R. Dr. Manuel Ramos

3230 Penela

Assunto: Pedido de colaboracdo para pesquisa empirica no trabalho de mestrado.

Cristina Maria Mendes Simodes Sebastido, Técnica Superior de Servigo Social no
Centro Distrital de Coimbra do ISS,IP encontrando-se a realizar um trabalho de
investigacao no ambito de Mestrado em Ciéncias da Educacao, area de especializacao
em Educacgao e Desenvolvimento Socialna Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacao da Universidade de Coimbra, subordinado ao tema “O contributo e a
importancia da RNCCI no apoio e acompanhamento de familias com idosos
dependentes”, vem por este meio solicitar a V. Ex.? permissao para estabelecer
contacto com familiares responsaveis por idosos dependentes, residentes no concelho
de Soure, que actualmente integram ou integraram, no ano de 2008, a Rede, de modo
a assegurar a prossecucao dos objectivos delineados. A pesquisa sera efectivada pelo
recurso a metodologia qualitativa (entrevista) e asseguramos, sob compromisso de
honra, que os dados serao utilizados apenas no ambito da presente pesquisa,
respeitando-se o anonimato e a confidencialidade no tratamento dos mesmos.

Certa de que o meu pedido recebera da parte de V. Ex.? o melhor acolhimento,
aguardo resposta, com a maior brevidade possivel, de modo a dar inicio a pesquisa

empirica

Com os meus melhores cumprimentos,

Soure, 17 de Abril de 2009

(Dra. Cristina Sebastido)
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Exmo. Sr. Presidente do Conselho de Administragao
Hospital Arcebispo Sao Cristévao

R. Padre Américo

Apartado 61

3061-909 Cantanhede

Assunto: Pedido de colaboracdo para pesquisa empirica no trabalho de mestrado.

Cristina Maria Mendes Simodes Sebastido, Técnica Superior de Servigo Social no
Centro Distrital de Coimbra do ISS,IP encontrando-se a realizar um trabalho de
investigacdo no ambito de Mestrado em Ciéncias da Educacao, drea de especializacao
em Educacado e Desenvolvimento Socialna Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacao da Universidade de Coimbra, subordinado ao tema “O contributo e a
importancia da RNCCI no apoio e acompanhamento de familias com idosos
dependentes”, vem por este meio solicitar a V. Ex.? permissao para estabelecer
contacto com familiares responsaveis por idosos dependentes, residentes no concelho
de Soure, que actualmente integram ou integraram, no ano de 2008, a Rede, de modo
a assegurar a prossecugao dos objectivos delineados. A pesquisa sera efectivada pelo
recurso a metodologia qualitativa (entrevista) e asseguramos, sob compromisso de
honra, que os dados serao utilizados apenas no ambito da presente pesquisa,
respeitando-se o anonimato e a confidencialidade no tratamento dos mesmos.

Certa de que o meu pedido recebera da parte de V. Ex.? o melhor acolhimento,
aguardo resposta, com a maior brevidade possivel, de modo a dar inicio a pesquisa

empirica

Com os meus melhores cumprimentos,

Soure, 17 de Abril de 2009

(Dra. Cristina Sebastiao)
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Exmo. Sr. Director

Naturidade - Cuidados Continuados de Sauide
Serradas de Freixiosa

3230-221 Penela

Assunto: Pedido de colaboracao para pesquisa empirica no trabalho de mestrado.

Cristina Maria Mendes Simodes Sebastido, Técnica Superior de Servigo Social no
Centro Distrital de Coimbra do ISS,IP encontrando-se a realizar um trabalho de
investigacao no ambito de Mestrado em Ciéncias da Educacao, area de especializacao
em Educacgao e Desenvolvimento Socialna Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacao da Universidade de Coimbra, subordinado ao tema “O contributo e a
importancia da RNCCI no apoio e acompanhamento de familias com idosos
dependentes”, vem por este meio solicitar a V. Ex.? permissao para estabelecer
contacto com familiares responsaveis por idosos dependentes, residentes no concelho
de Soure, que actualmente integram ou integraram, no ano de 2008, a Rede, de modo
a assegurar a prossecugao dos objectivos delineados. A pesquisa sera efectivada pelo
recurso a metodologia qualitativa (entrevista) e asseguramos, sob compromisso de
honra, que os dados serao utilizados apenas no ambito da presente pesquisa,
respeitando-se o anonimato e a confidencialidade no tratamento dos mesmos.

Certa de que o meu pedido recebera da parte de V. Ex.? o melhor acolhimento,
aguardo resposta, com a maior brevidade possivel, de modo a dar inicio a pesquisa

empirica

Com os meus melhores cumprimentos,

Soure, 17 de Abril de 2009

(Dra. Cristina Sebastido)
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