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Resumo

Como consequéncia do aumento da esperanca media de vida, em Portugal existe
uma grande populacdo envelhecida, o que faz com que exista cada vez mais pessoas
dependentes, sendo preciso analisar e identificar os cuidados prestados, nomeadamente
aos dependentes e aos seus cuidadores. O papel da familia, em especial do cuidador
informal, na prestacdo de cuidados tornou-se fundamental para promover o conforto,

bem-estar e qualidade de vida das pessoas em situacdo de dependéncia.

Desta forma, o presente estudo procurou identificar os principais desafios e
dificuldades associados ao papel de cuidador informal, sendo que a questdo de partida
gue norteou esta investigacao trata-se de “Como promover ferramentas de autocuidado

juntamente dos cuidadores informais “?

Como objetivo geral procurou-se identificar os principais desafios e dificuldades
associados ao papel de cuidador informal, ap6s assumirem a prestacdo de cuidados da
pessoa dependente. Decorrente deste objetivo geral, os objetivos especificos passaram
por: tracar o perfil dos cuidadores informais, compreender a relacdo existente entre
cuidadores e a pessoa cuidada, identificar os fatores que conduziram a sua situacdo de
cuidador, tipificar a duracéo e os tipos de cuidados prestados pelos cuidadores, identificar
as dificuldades sentidas no quotidiano, analisar as necessidades percecionadas pelos
cuidadores informais, e ainda identificar estratégias que ajudem a promover ferramentas

de autocuidado junto dos cuidadores informais.

Palavras-chave: Envelhecimento, Cuidar, Cuidador Informal, Dependéncia.
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Abstracts

As a consequence of the increase in average life expectancy, there is a large ageing
population in Portugal, which means that there are more and more dependent people, and
it is necessary to analyse and identify the care provided, namely to dependents and their
caregivers. The role of the family, especially the informal carer, in providing care has
become fundamental to promote the comfort, well-being and quality of life of people in

situations of dependence.

In this way, the present study sought to identify the main challenges and
difficulties associated with the role of informal carer, and the starting question that guided

this research is "How to promote self-care tools with informal carers"?

As a general objective, we sought to identify the main challenges and difficulties
associated with the role of informal carer, after assuming the care of the dependent person.
As a result of this general objective, the specific objectives were: to outline the profile of
informal caregivers, to understand the relationship between caregivers and the person
cared for, to identify the factors that led to their situation as a caregiver, to typify the
duration and types of care provided by caregivers, to identify the difficulties experienced
in daily life, to analyse the needs perceived by informal caregivers, and to identify
strategies that help to promote self-care tools among informal caregivers.

Keywords: Ageing, Caring, Informal Caregiver, Dependence.
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“O que se opde ao descuido e ao descaso € o cuidado. Cuidar ¢ mais
gue um ato; é uma atitude. Portanto, abrange mais que um momento de
atencdo. Representa uma atitude de ocupacdo, preocupacao, de

responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o outro.”

Leonardo Boff


https://www.pensador.com/autor/leonardo_boff/
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Introducao

Em algum momento da vida, as pessoas deparam-se com mudancas no seu estado
de saude, mudancas essas causadas a nivel bioldgico, psicologico, social, ambiental ou

genético e que podem interferir com a autonomia da pessoa, parcial ou totalmente.

Assim, este estudo pretende investigar as vivéncias dos cuidadores informais de
pessoas com limitacGes, cujas essas limitagdes cognitivas impedem ou dificultam a sua
autonomia nas atividades bésicas diarias e em diversos contextos da sua vida, como tal,
sem ajuda dos seus cuidadores estas pessoas teriam imensa dificuldade em sobrevier na
atual sociedade, sobretudo porque existem ainda muitos mitos associados com esta
condicdo clinica, o que provoca uma discriminacdo dirigida a esta populacdo na sua
prépria comunidade e a partir do qual podera haver uma reducdo na qualidade de vida

destas pessoas.

Esta investigacdo ambiciona realcar a importancia dada ao estudo da relagéo entre
0 stress e mal-estar sentido pelos cuidadores e ainda as dimensGes mais positivas da tarefa
de cuidar, tal como a satisfacdo com a vida. Para tal, torna-se pertinente, estudar as
questdes relacionadas com a tarefa dos cuidadores informais em cada um dos seus
contextos de atuacdo, nomeadamente 0s seus interesses e as dificuldades sentidas no ato
de cuidar, visto que, o ato de cuidar pode levar a uma sobrecarga do cuidador, sendo assim
necessario estudar sobre ferramentas de autocuidado, de maneira a poder ajudar com

estratégias de promocéo do autocuidado.

O ato de cuidar é extremamente importante de forma a assegurar o bem-estar da
pessoa cuidada, contudo sabemos que traz riscos associados quer ao nivel fisico,

psicoldgico e social.

A escolha do titulo do projeto “ Cuida-te — Cuidar com Amor” tem haver com o
facto de apds varias pesquisas conseguir compreender que estes precisam também de
cuidar de si, sendo que ser cuidador se torna dificil, tendo que muitas vezes existir uma
reorganizacdo familiar em torno da pessoa cuidada, sendo que por vezes o cuidador acaba
por se por um pouco a parte e acaba por se esquecer que também tem de se cuidar, quer
seja, por falta de tempo, ou porque ndo lhe apetece comer, ou porque simplesmente se

sente exausto e s6 quer descansar, acabando por vezes até poder existir um isolamento.

Posto isto, o presente estudo procurou identificar os principais desafios e

dificuldades associados ao papel de cuidador informal, sendo que a questdo de partida

9
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que norteou esta investigacao trata-se de “Como promover ferramentas de autocuidado

juntamente dos cuidadores informais “?

Como objetivo geral procurou-se identificar as mudancgas percecionadas pelos
cuidadores informais ap0s assumirem a prestacdo de cuidados da pessoa dependente.
Decorrente deste objetivo geral, 0s objetivos especificos passaram por: tracar o perfil dos
cuidadores informais, compreender a relacdo existente entre cuidadores e a pessoa
cuidada, identificar os fatores que conduziram a sua situagcdo de cuidador, tipificar a
duracdo e os tipos de cuidados prestados pelos cuidadores, identificar as dificuldades
sentidas no quotidiano e analisar as necessidades percecionadas pelos cuidadores
informais, e ainda identificar estratégias que ajudem a promover ferramentas de

autocuidado junto dos cuidadores informais.

Para este efeito, 0 estudo suportou-se numa metodologia qualitativa, ao qual, vai
ser utilizado técnicas de recolha de dados, entrevistas exploratdrias como recurso

adicional da pesquisa principal, entrevistas semiestruturadas a cuidadores informais.

10



o ' PAULA
FRASSINETTI

Enquadramento teorico - Os olhares do cuidado

1. Intervencdo Comunitaria

“Precisamente, nas ultimas décadas, nas sociedades desenvolvidas, temos vindo a
observar uma interessante evolugdo dos processos educativos transversais: cada vez mais
acompanhados e apoiados por um sistema de associacao mais amplo, ou seja, associagoes,
movimentos sociais, corporagdes ... em ultima instancia, a dinamica da sociedade civil”

(Carrasco e Dujo, 1997, p.15).

Se olharmos para os dias que decorrem, conseguimos compreender que estes se
refletem num mundo de grandes desajustes, a par de grandes indices de crescimento
econdémico, aumento da qualidade de vida e um aumento da esperanca media de vida, 0
que acaba por influenciar também o aumento do numero de pessoas que nao tém
possibilidade de satisfazer as mais elementares necessidades de alimentacdo, salde,
educacdo, habitagdo, cultura e afeto, ou seja, todas necessidades basicas do ser humano.

Desta forma, foi preciso apostar numa metodologia educativa mais significativa,
acabando assim por nascer a interven¢do comunitaria. Assim, a educacdo tem vindo a ser
entendida como a dimensdo capaz de providenciar os individuos das competéncias
necessarias para responderem positivamente aos desafios de uma sociedade, para que
exista uma mudanca social, a intervencdo comunitéaria € vista como uma proposta de
trabalho em educacéo que tem como finalidade melhorar a qualidade de vida em qualquer

uma das suas dimensdes, procurando minorar as situacdes de vulnerabilidade e excluséo.

Nas palavras de Barbero e Cortes (2005), o que a intervencdo comunitéria
“pretende ¢ abordar a transformagdo de situagoes coletivas mediante a organiza¢do e a
acao associativa. Trata-se de uma tarefa que se encara com a finalidade de constituir e
sustentar um grupo (ou varios) em torno da elaboracéo e a aplicacdo de projetos de
desenvolvimento social. (...)”. Seguindo esta maneira de pensar, a mudanca de situagdes
coletivas do grupo aparece como um novo elemento que, dentro de certo espaco social,
fortalece a vida social, fortalece politicamente a coletividade ou as populagdes que dela
fazem parte, dinamiza-os, promove a participacdo democratica na sociedade, ou seja
“trata-se de gerar novos sujeitos sociais, novos agentes coletivos e/ou novas estruturas

de relacGes entre eles que permitam encarar a transformacgédo de situagdes coletivas”
(p.18)

11
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Quando falamos de intervencdo comunitaria ndo nos podemos esquecer de falar
do conceito de comunidade, assim podemos definir este conceito como “a comunidade
como conceito designa uma entidade social e espacial determinada por um territério e
pelos seus habitantes, € um espaco de vida onde se concretizam os problemas, as
necessidades, 0s projetos e as esperancas de um amplo grupo de pessoas que, a partir da
sua organizagdo em diversas institui¢Oes, pretendem dar resposta aos desafios do meio ”,
Goméz (2007, p.132).

12
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1.1 Noc¢éo de comunidade

O conceito de comunidade tem sido um conceito dificil de definir ao longo dos
tempos. Etimologicamente a palavra comunidade teve origem do latim “communitas”,

sendo que esta se refere a qualidade daquilo que é comum.

Segundo Bauman (2003, p.7), a “comunidade, produz uma sensacéo boa por

causa dos significados que a palavra ‘comunidade’ carrega”: é a seguranga em meio a
hostilidade.

Ja para Max weber, o conceito de comunidade € visto como um conceito que
abrange situacdes heterogéneas, mas que, a0 mesmo tempo, apoia-se em fundamentos
afetivos, emotivos e tradicionais, como por exemplo a cultura, a regido e etc. Este define
0 conceito dizendo que comunidade ¢ “uma relacdo social quando a atitude na acéo
social — no caso particular, em termo médio ou no tipo puro — inspira-se no sentimento
subjetivo (afetivo ou tradicional) dos participes da constitui¢do de um todo”. Max Weber

(1973, p. 140)

Sarason diz-nos que o conceito de comunidade é visto como “o sentido de que se
é parte de uma rede de relagGes funcionando como suporte mutuo e acessivel”. (Sarason,
1974; p. 212, citado por Mannarini & Fedi, 2009)

13
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1.2 Desenvolvimento comunitario

Na Europa, o Comité Econdmico e Social das Comunidades Europeias (Comité,
1995) concebe o desenvolvimento local como um processo de reativagdo da economia e
de dinamizacao de uma sociedade local, com base no aproveitamento 6timo dos recursos
enddgenos, objetivando o crescimento da economia, a criacdo de emprego e a melhoria

da qualidade de vida.

Se pensarmos em Portugal, s6 nos meados da década de 70, é que se comegou a
abordar a questdo de desenvolvimento, com as primeiras iniciativas de desenvolvimento,

ligadas ao conceito de desenvolvimento comunitario, abordado por Manuela Silva.

Manuela Silva, diz que o desenvolvimento comunitario tem aplicabilidade numa
multiplicidade de situacbes ndo se circunscrevendo apenas aos casos das regides
atrasadas. Podendo afirmar que todos os paises, mesmo aqueles que hoje sdo
desenvolvidos do ponto de vista econdmico e social, conheceram regifes que ndo
conseguiram acompanhar o fendmeno do crescimento ou expansdo econémica como se
registou noutras regides vizinhas. Assim, segundo Manuela Silva “o desenvolvimento
comunitario devera provocar a reintegracdo das zonas ndo evoluidas no ritmo geral do
desenvolvimento nacional e assim corrigir (...) as atuais assimetrias regionais

verificadas”. (Manuela Silva, 1964, p.502)

Perante esta citacdo, € preciso aconselhar a ruralidade, através de processos de
desenvolvimento adequados as especificidades dos locais, em que ndo existe um Unico

processo de desenvolvimento.

Dai ser importante também a implicacdo da teoria do desenvolvimento

comunitario.

O desenvolvimento comunitario é definido por Gracio (1988, p. 19) dizendo que
o enfoque do desenvolvimento comunitério traduz-se por ser “ uma vontade de
transformacao e de progresso que ha nas populacdes ou que desperte nelas por adequada
interven¢do”, no entanto para Destarte vieira (1981, p. 175), o desenvolvimento
comunitario ou de comunidade como ele lhe prefere chamar, traduz-se em “ o
desenvolvimento de comunidade se preocupa com a educacdo dos povos para que se tornem o
agente de seu préprio progresso; ndo é, portanto, melhoria das condi¢des de vida por uma acao
direta externa que se almeja; ndo somos de opinido que melhores condi¢des fazem melhores

cidadaos; o que desejamos sdo melhores cidadaos promovendo melhores condicées. .

14
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Ja Ander Egg (1980, p. 69), identifica o desenvolvimento comunitario como “uma
técnica social de promocédo do homem e de mobiliza¢ao de recursos humanos e institucionais,
mediante a participacdo ativa e democratica da populacéo, o estudo, planeamento, e execugcio
de programas ao nivel de comunidades de base, destinados a melhorar o seu nivel de vida”.
Também, Silva (1996, p. 547) no artigo Bases de um Processo de Desenvolvimento
Comunitario partilha da ideia da “necessidade de participacdo de todos em ordem a
consecuc¢do do melhor nivel de vida”, este desejo devera partir inicialmente da populagéo,
verificando-se as alternativas possiveis para efetivar esse desejo na conjetura de um

projeto como instrumento, que vise a percussao e eficacia a acdo que se empreende.

15
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2. Envelhecimento — Problema central das sociedades modernas

Nas ultimas décadas o envelhecimento apresenta-se como um dos problemas
centrais da sociedade, estando cada vez mais a existir um aumento do nimero de idosos,
devido a queda da fecundidade, e ao aumento da esperanga média de vida, contudo com

a populacdo idosa aumentar, existe também riscos associados.

Segundo a Direcdo geral de saude, o conceito de envelhecimento consiste num
processo de “deterioraco enddgena e irreversivel das capacidades funcionais do organismo. E
um fendmeno inevitavel e inerente a prépria vida”, igual a fase final de um processo de
desenvolvimento e diferenciacdo, ou seja, € um processo continuo, ativo e diferencial.
Inicia-se muito antes de alcancarmos a idade adulta e constréi-se ao longo da vida (Pina,
2013, p.19, cit por OMS 2005).

A nivel individual o facto do ser humano viver uma maior longevidade traz
mudangas radicais ao seu quadro de vida no que respeita, em particular, ao seu estado de
salde e a sua participacdo na vida social, no entanto como ja referi antes, viver mais
significa também estar mais exposto a doencas cronicas nao transmissiveis, assim como
a um declinio das redes pessoais e sociais, estdo também expostos a problemas acrescidos
-de autonomia , e a depender cada vez mais dos outros, bem como dos apoios sociais e

familiares, acabando assim por se sentirem mais vulneraveis.

Ainda assim, podem verificar-se alteracdes a nivel psicologico, perdas de
memoria ou maior dificuldade no raciocinio, sdo alguns exemplos. No entanto, algumas
opinides da comunidade cientifica defendem que esta perda de inteligéncia é facilmente
compensada pela maior sabedoria que estas pessoas podem transmitir, contudo 0s idosos
estdo também expostos a determinantes externos que podem desencadear algumas

perturbagOes mentais ou comportamentais.

Para aprofundarmos a diversidade das maneiras como o envelhecimento é

definido, vamos indicar algumas nocdes extraidas da literatura.

Segundo Papalia et al. (2006), o envelhecimento ¢ “visto em diversas culturas como
indesejavel. Os esteredtipos refletem ideias erréneas comuns, como: as pessoas idosas sao
doentes, sdo rabugentas e excéntricas. Esses estere6tipos sédo prejudiciais e geram uma imagem
distorcida velhice, pois sabe-se que a maioria dos idosos ndo é doente, além de apresentarem

dimensdes de personalidade que teceram ao longo de toda a vida”.

16
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Ja Oliveira definia o conceito de envelhecimento como, “[...] um processo que,
devido ao avancar da idade, atinge toda a pessoa, bio-pisco-socialmente considerada, isto &,
todas as modificaces morfo fisioldgicas e psicologicas, com repercussdes sociais, como

consequéncia do desgaste do tempo . Oliveira (2005, p.24)
Desta forma, podemos dizer que a velhice esta dividida das seguintes maneiras:

. Biologicamente ou fisiologicamente, onde os 6rgdos acabam por sofrer
modificacdes e diminuem assim o seu funcionamento durante a vida.

. Cronologicamente, onde fazem uma analise a questdo da propria idade da
pessoa, referindo-se assim a velhice como algo irreversivel, que pertence ao ciclo de vida,
até ao ultimo suspiro, tal como nos explica Lima “a idade da velhice relacionada por
mudancas especificas, que podem ter a mesma importancia e intensidade do que aquelas que
pautam o periodo que se precedem” (Lima, 2010, p. 11, cit. por Carvalho, 2013, p. 3).

o Psicologicamente, estando assim relacionada as competéncias
comportamentais adaptativas dos individuos para se adequarem as exigéncias do meio
onde se encontram inseridos. As pessoas adaptam-se ao meio pelo uso de vaérias
caracteristicas psicologicas, como aprendizagem, memoria, inteligéncia, controle
emocional etc.

o Socialmente, esta associado a avaliacdo dos papeis sociais que estes
adotam relativamente a outros membros da sociedade. Sendo que a cultura e a historia
das sociedades acabam por influenciar também na idade.

) Demograficamente, é definida como “a partir do momento em que a
propor¢do da populagdo idosa total aumenta, quer como resultado da perda de importancia
relativa da populacdo jovem ou da populagédo em idade ativa, ou de ambas.” (Carilho, 2007, p.
24, cit. por Carvalho, 2013, p. 3).

Em relacdo as alteragGes demogréficas do nosso pais, o panorama indica que a
esperanga média de vida tenha aumentado, de forma inversa a taxa de natalidade. Este
pode ser um dos fatores que explica o crescente envelhecimento da populacéo, o aumento
das situacOes de dependéncia, e a existir cada vez mais uma necessidade de investimentos

e respostas da area da saude.

O efeito cumulativo da diminuicdo das taxas de mortalidade e de natalidade ao
longo de varias décadas tem vindo a alterar o perfil demogréafico da populagao portuguesa,
cujo traco mais marcante € o progressivo envelhecimento da sociedade portuguesa. O
envelhecimento resulta da transicdo demografica das sociedades, definida como a
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passagem dum modelo demogréafico de mortalidade e fecundidade elevados para um
modelo de niveis baixos dos mesmos e, simultaneamente, um aumento generalizado da

esperanca média de vida das populages.

Assim sendo, a realidade do nosso pais conduz ao inevitavel aumento do nivel de
dependéncia em idosos, que a partir de certa altura precisam de ajuda de terceiros para

conseguirem sobreviver, podendo ser ajudas que ao nivel formal ou informal.

Segundo o grafico sobre a evolucdo da populacdo idosa do site Pordata em
Portugal a proporcdo de pessoas com 65 ou mais anos, duplicou nos Gltimos 40 anos,
passando de 8% em 1960, para 11% em 1981, 14% em 1991, 16,5% em 2001, 18,5 % em
2010 e de 23,8% em 2022, dados dos ultimos censos. Podemos ainda dizer que se estima
que esta proporcédo volte a crescer nos proximos anos, representando, em 2050, 32% do
total da populacdo. Em relacdo ao indice de envelhecimento entre 2000 e 2022 aumentou
de 98,8 para 183,5.

De um modo geral, ha vérias causas que explicam o aumento da popula¢do idosa:

o Reducédo da taxa de natalidade. Nas ultimas décadas, as mulheres tém
menos filhos, devido a politicas de planeamento familiar, utilizacdo de métodos
contracetivos, maior qualificacdo e participacdo da mulher no mercado de trabalho, etc.

. Diminuicdo da taxa de mortalidade, gracas aos avancos da medicina,
ao desenvolvimento de novos medicamentos, assim como a implementacdo e ampliacédo
de politicas publicas de salde.

. Aumento da longevidade. Com a diminuicdo do numero de mortes, as

pessoas passaram a viver mais, havendo um aumento da esperanca média de vida.

Segundo Cabral, esta preeminéncia demografica é resultado dos avancos
cientificos e socioecondémicos, mas também da “consequéncia da melhoria das condicdes de
vida ao nivel “médico-sanitario, da higiene e da alimentacio”. Para 0 mesmo autor, este

aumento gradual originou para além de um “aumento da longevidade, um prolongamento
deste grupo etario e, consequentemente, uma maior prevaléncia de pessoas entre a terceira e
quarta idade” (Cabral, 2016, p.26).

No entanto, para Hoff o envelhecimento ndo consiste por si s, no passar dos anos,
mas sim, na intensa diminuicdo da taxa de fertilidade que além de diminuir as taxas de
natalidade evidencia a “percentagem menor de jovens e consequentemente, de novo, uma

percentagem crescente de pessoas mais velhas”. (Hoff, 2009, p.285)
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Contudo, quando destacamos melhorias em termos de salde devemos manter
alguma cautela, uma vez que estas “nem sempre equivalem a um indicativo de bem-estar e/ou

autonomia que permita as pessoas mais velhas uma vida coincidente com as suas necessidades e
expectativas” (Cabral, 2016, p.26)

A Direcdo Geral de Saude (2004, p. 7 cit. por Paixdo, 2015, p. 15) refere que “os
altimos anos de vida sdo, muitas vezes, acompanhados de situacfes de fragilidade e de

incapacidade que, frequentemente estdo relacionadas com situagoes suscetiveis de prevengdo.”

Sabemos que com a velhice bem varios riscos associados mesmo sendo idosos
ativos podem sofrer algumas recaidas, sendo que as doengas mais propensas em idosos
sdo, acidente vascular cerebral (AVC), alzheimer, parkinson, cancro, osteoporose,
depressao devido ao isolamento e a soliddo que sentem, diabetes, hipertensdo e deméncia,
sendo que esta Ultima nos dias que correm esta- se afirmar cada vez mais em idosos, sendo
que as estimativas falam de cerca de 200 mil pessoas com deméncia no pais, sendo a mais

frequente a do Alzheimer.
2.1 Envelhecimento Ativo

O tema do envelhecimento é investigado a nivel global, sabemos que existem
algumas organizacGes que se debatem sobre este assunto sendo elas a ONU, através da
Organizacdo Mundial de Saude, até a Comissdo Europeia, passando pela Organizagdo
para a Cooperacdo e Desenvolvimento Econdmico, todas estas organizagdes promovem
iniciativas com o intuito de alertar as sociedades para os problemas do envelhecimento e

a apontar politicas publicas que respondam a esses desafios.

Os principios destas organizacdes sdo conhecidos, por envelhecimento ativo e
constituem, atualmente, um paradigma necessario para entender as necessidades que o
envelhecimento coloca as sociedades e as solugdes a desenvolver, para colmatar estas
necessidades. Se a adocdo deste paradigma € comum a todas elas, o tipo de abordagem
reflete preocupacOes e solugdes distintas, que resultam do ambito de intervencdo que

caracteriza cada uma dessas organizagoes.

A organizagdo mundial de saude (OMS), refere-se ao envelhecimento ativo como
a “«otimizacdo das possibilidades de salde, de participacéo e de seguranca, a fim de aumentar
a qualidade de vida durante a velhice» (OMS, 2002, p.12).

Segundo a OCDE o envelhecimento ativo € visto como “a capacidade de as pessoas

gue avancam em idade levarem uma vida produtiva na sociedade e na economia. Isto significa
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que as pessoas podem determinar elas proprias a forma como repartem o tempo de vida entre as

atividades de aprendizagem, de trabalho, de lazer e de cuidados aos outros” (OCDE, 1998, p.92)

J& a Comissdo Europeia compreende que o envelhecimento ativo é considerado

“«uma estratégia coerente visando permitir um envelhecer saudavel» (CE, 2002, p.6).

A CE diz que é preciso desenvolver um conjunto de boas préaticas que englobem
“a educacdo e a formacéo ao longo da vida, o prolongamento da vida ativa, o adiamento da
entrada na reforma e, mais progressivamente, por conseguir que as pessoas idosas se tornem
ativas durante a reforma e realizem atividades que reforcem as suas capacidades e preservem a
saude ” (CE, 2002, p.6).

O objetivo do envelhecimento ativo, tem como principal missdo, aumentar a
expectativa de uma vida saudavel, que mantenha, a autonomia e a independéncia, bem
como a qualidade de vida de todas as pessoas que estdo a envelhecer, inclusive as que sdo

frageis, incapacitadas e que requerem algum tipo de cuidados.

Ou seja, pretende-se responder aos problemas resultantes da maior longevidade e
da importancia da satde, sem a qual ndo é possivel garantir a qualidade de vida e o bem-
estar fisico, mental e social, pelo que, em termos de salde, as politicas de promocao sdo

tdo relevantes como as que melhoram as condigdes fisicas. (OMS,2002)

Com o avangar da idade, existe maior probabilidade de conter uma doenca e por
iSso é necessario que os cuidados de salide estejam ao alcance de todos. E preciso adquirir
estilos de vida saudaveis no alcance de um envelhecimento ativo, uma vez que
contribuem para retardar as alterac6es funcionais e previnem o aparecimento de doencas

crénicas.

Por esta razdo, a OMS (2002) recomenda a realizacao de atividade fisica regular,
uma alimentagcdo saudavel, cuidar da higiene oral, reduzir o &lcool e eliminar a

automedicacéo.

2.2 - Deméncias, as doencgas do novo século

A deméncia ou deméncias, sdo consideradas doengas onde existe uma
deterioracdo do desempenho cognitivo e comportamental do ser humano, acabando assim
por condicionar a sua autonomia, sendo que existe na maior parte dos casos uma doenga

cerebral adquirida progressiva, sendo que a doenca ndo esta presente desde o nascimento.
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No entanto, nem todas as pessoas que sofrem de deméncia sdo bem
diagnosticadas, o diagnostico se for feito a tempo e corretamente permite a adocao de
medidas dirigidas ao doente e aos cuidadores, que poderdo ajuda-los a lidar com a
evolucdo da doenca de uma forma mais planeada e segura, contudo até para 0s proprios
profissionais de saude é dificil por vezes, prevenir nesta area e trabalhar na promocao de

saude.

As pessoas com deméncia tém dificuldade em pensar com clareza, comunicar ou
tomar conta de si proprias, perdem a capacidade de reter e evocar a memoria, dificuldade
a nivel da expressdo e compreenséo verbal, perdem também a capacidade de organizacéo,

deciséo e julgamento e ainda perdem a capacidade de se orientar sobretudo no espaco.

O facto de a esperanca média de vida estar a aumentar na Europa faz da deméncia
um importante problema de saude, quer para os préprios individuos como para as suas
familias e sistemas de saude nacionais. Desta forma, a pessoa idosa com deméncia esta
mais suscetivel a ser hospitalizada recorrendo com frequéncia a servigos de apoio
domiciliario e a necessitar de cuidados individualizados por vezes precisando da ajuda de

um cuidador formal e informal.

O diagndstico € feito através de avaliacdo medica, € também realizado um teste a
parte cognitiva da pessoa, constituido de perguntas e tarefas simples, como nomear
objetos, lembrar de listas curtas, escrever frases e copiar formas, para testar a memoria, é
feito um exame fisico, incluindo um exame neuroldgico, para determinar se existem

outros problemas, e também exames ao sangue.

Segundo o livro DSM-5, o tipo de deméncia mais frequente nas sociedades, é a
doenca de Alzheimer com um predominio que varia entre 0s 60% e 0s 90%, dependendo
do contexto e dos critérios do diagndstico. Os estudos evidenciam que cerca de 7% das
pessoas diagnosticadas com doenca de Alzheimer tém uma idade compreendida entre 0s
65 e 74 anos, 53% entre 75 e 84 anos, e 40% tém 85 anos ou mais, ou Seja, as pessoas
idosas (DMS-5, 2013).

Assim sendo a taxa de predominio, aumenta exponencialmente com a idade, varia
de até 1% entre 0s 60 e 0s 65 anos a quase 50% acima dos 90 anos, estimando-se um total

superior a 150 mil pacientes em Portugal e 35 milhdes em todo o mundo.
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Como sabemos até aos dias de hoje ndo existe um tratamento que irradie ou
previna eficazmente a maioria das deméncias, contudo, existem farmacos que podem

ajudar a combater o declinio cognitivo, permitindo assim controlar alguns sintomas.

No entanto, devemos tratar os distdrbios que estao a causar a deméncia para poder
reverter a situacdo em si, esses disturbios incluem uma tireoide hipoativa, um hematoma
subdural, hidrocefalia de presséo normal e deficiéncia de vitamina B12. Quando esses
disturbios surgem em pessoas que ja tém deméncia, tratd-los, as vezes, retarda a
deterioracdo mental. Nas pessoas com deméncia e depressdo, usa-se 0s antidepressivos
nomeadamente, a sertralina e a paroxetina, e o aconselhamento profissional podem

ajudar, ainda que transitoriamente.

Quando possivel, é feita a suspensdo do uso de medicamentos que podem fazer
com que a deméncia piore, como os sedativos e os medicamentos que afetam a funcéo
cerebral. Para pessoas com glandula tireoide hipoativa, a reposicdo do horménio da

tireoide pode ser eficaz.

Existem ainda alguns medicamentos que nos ajudam a controlar os sintomas,
como por exemplo os antipsicéticos, mais recentes tais como a quetiapina, risperidona e
olanzapina, tém menos efeitos secundarios, mas podem estar associados a um aumento
significativo do risco de acidente vascular cerebral, sendo que devem ser prescritos estes

tratamentos por o medico responsavel do utente.

Sabemos também que quando temos uma pessoa com deméncia devemos
construir uma rede segura de suporte, criar assim rotinas didrias claras e simples,
promover atividades fisicas e de socializacdo, estimular ainda para o autocuidado de
maneira adequada as suas competéncias, devemos sempre ter em conta 0 perigo e
comunicar de forma clara e eficaz, promover a sua autonomia também € muito

importante.
2.2.1 - Tipos de Deméncia

Existem varios tipos de deméncia, contudo, a mais frequente é a Doenca de
Alzheimer (50 a 70% de todos os casos de deméncia). Existem depois a deméncia
vascular (20 a 30 % dos casos), deméncia frontotemporal, de corpos de Lewy, deméncia
de Parkinson, e mais raramente, deméncias secundarias a doencas virais, defices

nutricionais e outras (Alzheimer Europe, 2008).
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Alzheimer

Tal como ja referi anteriormente, a Alzheimer é a deméncia mais comum de todas,
esta provoca deterioracdo de diversas fungdes, esta deterioracdo tem os seguintes efeitos,
alteracdes no comportamento, na personalidade e na capacidade funcional da pessoa,
acabando por dificultar a realizacdo das suas necessidades basicas do dia a dia. Os
sintomas prodiguem de tal maneira, fazendo com que as pessoas ndo consigam realizar
as suas tarefas sozinhas e precisem de ajuda e supervisédo de outras, nomeadamente,

cuidadores.

Os sintomas mais comuns sao:

o Perda de memodria.

. Apresentar um discurso vago.

. Falta de entusiasmo na realizacdo de tarefas.
. Esquecer pessoas ou lugares.

o Imprevisibilidade emocional.

o Mudangas na personalidade.

o Aparecimento de delirios e alucinagoes.

Esta deméncia é dificil de ser diagnosticada, visto que ndo existe quaisquer testes
em especifico para a identificar, contudo os diagndsticos sdo realizados através de
analises clinicas. O diagndstico pode incluir a realizagdo de: histéria médica detalhada,
exame fisico e neurologico aprofundado, exame do funcionamento intelectual, uma
avaliacdo psiquiatrica, uma avaliacdo neuropsicoldgica e ainda analises laboratoriais ao

sangue e urina.
Deméncia vascular

A deméncia vascular, é considerada a segunda deméncia mais comum, e esta
associada a perda da funcdo mental devido a destruicdo do tecido cerebral, ndo existindo
assim, a circulacdo do sangue para o cérebro, por norma esta deméncia esta presente em
pessoas que ja sofreram de acidente vascular cerebral. Desta maneira a falta de sangue no

cérebro leva a consequéncias neuroldgicas que mais tarde resultam em dependéncia.
Existem assim quatro tipos de deméncia vascular, sendo elas:

o A deméncia vascular subcortical (Binswanger) que resulta da lesdo do

tecido na area do cérebro sob o cortex, esta deméncia é causada pela tensdo arterial alta,
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existindo assim um estreitamento das artérias e um fluxo sanguineo inadequado. Os
sintomas incluem, geralmente, lentiddo e sonoléncia, dificuldade em andar, altos e baixos
emocionais e incontinéncia urinaria no inicio do curso da doenca.

o A deméncia de multienfarte que provoca varios enfartes ao mesmo tempo,
e € amais comum delas todas, esta deméncia causa danos no cortex cerebral, que é a area
associada a aprendizagem, memdria e linguagem. Numa fase inicial, 0 doente tem um
melhor discernimento do que as pessoas com Doenca de Alzheimer e, algumas partes da
sua personalidade podem permanecer relativamente intactas por um periodo mais longo.
Os sintomas da Deméncia por Multienfartes podem incluir depresséo severa, alteractes

de humor e epilepsia.
Deméncia frontotemporal

A deméncia frontotemporal, resulta de doencas hereditarias e espontaneas em que
existe uma degeneragdo de um ou de ambos os lobos frontais e temporais do cérebro. Os
sintomas mais comuns nesta doenca séo, alteracGes a nivel comportamental, dificuldade
na linguagem, problemas motores, como por exemplo, alteraces de personalidade,
comportamentos compulsivos, dificuldade em encontrar palavras, erros de vocabulario e
construcdo de frases, ma coordenacdo, espasmos musculares, dificuldade em engolir,

entre outros.

O Diagnostico, é concluido através de uma avaliacdo ao doente, desde avaliacédo
neuropsicoldgica, onde vem se tem capacidades de resolver problemas, onde esta a
memoria incluida, fazem também exames imagioldgicos realizado com ressonancias

magnéticas e também analises ao sangue.
_Demeéncia de corpos de Lewy

A deméncia de corpos de Lewy é causada por a degeneracdo e morte de células
nervosas do cérebro, esta € muito semelhante a deméncia de Alzheimer, sendo que, por
vezes sem existir um diagnostico, € dificil distinguir-lhas, devido aos sintomas serem
parecidos, como por exemplo, a perda de memoria, a desorientacdo que a pessoa sente,
dificuldades em comunicar , sentem também dificuldade em se concentrar, alucinacoes,
sentem temores e rigidez tal como as pessoas que tem parkinson, sendo que esta deméncia

é mais comum em homens do que mulheres.

O diagnostico, é realizado através de uma historia detalhada e de padrdo de

sintomas, existindo também a realizacdo de exames fisicos.
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Parkinson

A doenga de Parkinson, é uma condicdo neuroldgica degenerativa de &reas
especificas do cérebro, que ocorre quando as células nervosas do cérebro sdo dominadas
pela substancia negra e acabam por morrer, estas células produzem a dopamina, que

facilita na coordenacdo dos musculos e do movimento corporal.

Uma vez que a dopamina, esta relacionada com a atividade muscular, os sintomas
relacionam se assim com movimentos, nomeadamente rigidez dos musculos, tremores,
caligrafia tremida e movimentos lentos, alem disso existem manifestacGes também ao

nivel da fala, no sono e no pensamento.

O primeiro sintoma a aparecer € por norma, um tumor ligeiro numa mao, braco
ou perna, que ocorre quando a extremidade afetada estd em repouso, mas que pode
aumentar em momentos de maior tensdo. Como regra, melhora quando o paciente move
voluntariamente a extremidade afetada e pode desaparecer durante o sono, pode ainda
ocorrer dificuldades visuais, de mastigacdo, incontinéncia urindria, alteracdes na

sexualidade, cdibras, bem como aumento da sudacao.

Nem todas as pessoas com doenca de Parkinson desenvolvem deméncia. No
entanto, a deméncia atinge cerca um terco das pessoas com a doenca de Parkinson. Se a
deméncia ocorrer, surge habitualmente numa fase avancada da doenca de Parkinson ou

nas pessoas que desenvolvem Parkinson numa fase tardia da vida.

2.3 - A importancia da estimulagdo cognitiva

Segundo o que os estudos revelam ainda ndo ha um tratamento especifico para
acabar com estas doencas, apenas farmacos para retardar o processo em si, dai ser téo
importante a prevencdo para a salde e também a estimulagdo cognitiva dos seres
humanos. A estimulagdo cognitiva € uma técnica, criada para manter ou recuperar
funcBes, em que o cérebro ja ndo consegue executar ou executa ainda com algumas
dificuldades.

Segundo Wilson (1997) citado por Nunes, e Gonzala (2007) existem quatro

abordagens de reabilitacdo cognitiva sendo elas:

o O treino cognitivo por meio da estimulacdo de exercicios e da pratica.

o A abordagem derivada de modelos cognitivos e neuropsicol6gicos.
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o A abordagem combinada entre as teorias da aprendizagem na psicologia
cognitiva e na neuropsicologia.
o A abordagem holistica em que, para alem dos disturbios cognitivos, se

considerem os elementos sociais, emocionais e motivacionais.

A estimulacdo de idosos com deméncia pode ser vista como um processo de
reeducacdo das capacidades que o individuo vai perdendo, tendo assim como objetivo
principal melhorar a capacidade de o individuo processar e interpretar a informacao,

permitindo-lhe assim uma maior aptidao para lidar com a vida familiar e em comunidade.

Podemos também verificar que o treino e a reabilitacdo cognitiva retardam o
declinio do envelhecimento cognitivo, no envelhecimento, ou seja, se 0s idosos forem
estimulados séo capazes de resolver o problema, podendo, no entanto, levar mais tempo
a encontrar a solucéo, ou a resolver as suas tarefas. No caso dos dementes a estimulacao
permitird o retardar da evolugdo progressiva e irreversivel da propria deméncia. Assim
desta forma é importante estimular o idoso ou a pessoa demente, de forma que este

consiga diminuir os efeitos adversos a si.
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3. O cuidador informal e o ato de cuidar, conceitos e desafios

Segundo Colliére (1999, p. 235, cit. por Paixdo, 2015, p. 18) cuidar é

“Um ato individual que prestamos a nés préprios desde que adquirimos autonomia, mas
é, igualmente um ato de reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa que
temporariamente ou definitivamente tem necessidade de ajuda, para assumir as suas

necessidades vitais ”.

As necessidades das pessoas dependentes (idosos, pessoas com grau de
incapacidade ou pessoas com deficiéncia) sdo diversas, o que implica, que exista uma
prestacdo de cuidados, as quais estejam englobadas atividades promotoras de bem-estar,

suporte emocional, financeiro, social, e na assisténcia das atividades da vida diaria.

Assim o ato de cuidar, é um dos atos com maiores desafios na minha perspetiva,
sendo que envolve longos periodos de duracdo, com um determinado esforco fisico e

psicoldgico, podendo por sua vez incitar a uma sobrecarga emocional e ainda financeira.
Nesta perspetiva, Ricarte (2009, p. 43) afirma que

“cuidar é um conceito complexo e multidisciplinar, o cuidar apresenta multiplas

vertentes, sendo estas: relacional, afetiva, ética, sociocultural, terapéutica e técnica”.

Sendo que, é preciso reconhecer a importancia da prestacdo de cuidados, pois é
considerado um processo exigente e complicado, pois a pessoa cuidadora pode nem estar

preparada para assumir esta responsabilidade.

Desta forma, “os cuidados poderao ser assegurados pelos diversos niveis de cuidados
do Servigo Nacional de Saude e/ou pela respetiva rede de familiares e amigos, que assumem a
responsabilidade de cuidar, dar suporte ou assisténcia” (Sa, 2010:86; RNCCI, 2016:15).
Neste sentido, existem dois tipos de cuidadores, contudo, estes tipos de cuidados estdo
interrelacionados, uma vez que o tipo de cuidado prestado, deve abranger todas as areas
deficitarias da vida do sujeito, quer ao nivel da sua satde quer ao nivel do seu bem-estar

social. Desta forma, podemos caracterizar os dois tipos de cuidadores como:

o Os cuidadores informais sdo pessoas proximas do doente, por exemplo o
conjuge, um irmdo, um filho, um amigo ou até mesmo um vizinho, sendo que nos
cuidadores informais, destacam-se assim 0s cuidadores primarios ou principais, que se
caracterizam por serem aqueles que se sentem mais responsaveis pela pessoa a quem
prestam cuidados. (Goodhead & McDonald, 2007).
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o Ja os cuidados formais, caracterizam-se por serem fornecidos através de
uma rede oficial que inclui instituicbes ou servicos de saude formais, que implicam o
conhecimento biomédico-cientifico e as metodologias terapéuticas proprias para
prestacdo de cuidados (Gutierrez & Minyao, 2010).

Na literatura, existem variadas defini¢cGes de cuidador informal, contudo varios
autores dizem que esta tipologia é muito baseada no cuidado informal, ou seja, ndo existe
uma formagdo técnica, nem renumeracao, acabando por ser prestado o cuidado pela

familia.

Segundo Sousa, 0s cuidadores informais sdo “elementos da rede social que lhe
prestam cuidados regulares, ndo remunerados na auséncia de um vinculo formal ou

estatutdrio” (Figueiredo & Cerqueira, 2006, p. 53).

Winder e Bray (2005) consideram o cuidador informal, como sendo “Uma pessoa
que executa tarefas para outra que é incapaz de as realizar de forma independente e que,
dada a sua idade e fase de desenvolvimento, as deveria conseguir fazer sozirnha” (cit in
Goodhead & McDonald, 2007, p.16).

Segundo Elliot, os cuidadores informais, sdo responsaveis por uma relacdo de
proximidade entre quem cuida e quem beneficia dos cuidados, sendo insubstituiveis

porque “so eles tém a especial vantagem que a pessoa seja cuidada (caring for) e se sinta

cuidada (caring about)”. (Elliot, 1996, cit. por Rom&o, Pereira & Gerardo, 2008, p. 29).

Para Sequeira (2010, p.194-98), a natureza das repercussdes associadas ao

cuidador informal de uma pessoa com dependéncia emerge, fundamentalmente:

. O contexto do cuidador incorpora um conjunto de variaveis que sao
decisivas na relacdo de prestacao de cuidados, sendo estas: a idade, o sexo, o rendimento,
a escolaridade, o grau de parentesco, a ocupacao/ atividade profissional, a complexidade
do cuidado, a personalidade, a historia de vida, o tipo de relacdo existente com o doente,
0S recursos pessoais, as estratégias de coping, o autoconceito, os objetivos de vida, a
saude fisica e mental, a ideologia, a classe social, o tipo e composicdo da familia, as
relagdes familiares, e a disponibilidade para o cuidar.

o No contexto da pessoa dependente existem determinadas variaveis, como
0 sexo, a idade, a religido, a educagdo, 0s recursos econémicos, o tipo de relagdo com a

familia, etc.
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o O contexto de meio integra o suporte social, servi¢os formais de apoio, co-
residéncia, recursos comunitarios, cultura, habitacdo, valorizacdo social do cuidar,
contexto em que sdo realizados os cuidados, legislacdo, rede de apoio (familiares,

amigos), estrutura familiar, etc.

3.1 O papel do cuidador informal e a prestacao de cuidados

O cuidador informal normalmente, assume este papel por vontade da pessoa que
se torna no cuidador principal (devido a motivagdes sentimentais e que se prendem com
a nocao de dever) ou na sequéncia de um incidente sibito, ndo tendo outra alternativa
(por exemplo, razdes monetarias), ou entdo a escolha acaba por ser tomada diante de uma
determinada situacdo, tornando o cuidar além de um ato de reciprocidade de cuidados,

também uma questdo de obrigacdo moral (Augusto, Silva 'y Ventura, 2009, p.103-113).

Esta decisdo, pode também ser tomada no periodo de alta hospitalar, onde se tem
de decidir quem sera o cuidador, pois em grande parte das familias, 0 acompanhante do
paciente é quem ira cuidar, sendo que ja estaria adaptado com a situacdo clinica do seu
familiar, sendo que acompanha diariamente as suas dificuldades ou a perda de capacidade
para executar atividades. Normalmente os cuidadores informais sao familiares diretos do
sexo feminino, casadas, donas de casa e em média com 50,5 anos de idade (Martins, Pais-
Ribeiro & Garrett, 2003).

Apesar de tanto homens como mulheres se envolverem na prestacao de cuidados,
a maioria dos estudos (Monahan & Hooker, 1995, Amendola, Oliveira & Alvarenga,
2008, Goodhead & McDonald, 2007) “assinala a mulher como o cuidador mais
provavel”, possivelmente por causa da imagem que esta adquiriu ao longo da historia,
sendo sempre foi vista, como mais apta (do que o homem), para as tarefas de casa, mais
cuidadosa, contudo os cuidadores informais podem ser 0s proprios conjuges, filhos, netos,

noras, ou entdo algum vizinho mais préximo.

Tal como refere Jegermalm, os homens ndo estdo ausentes da prestacdo de
cuidados, quando existe necessidade de cuidados pessoais continuados sdo sobretudo
assegurados pelas mulheres, mas nas ajudas de supervisdao por umas horas e fazer
companhia envolve tanto homens como mulheres (Jegermalm, 2005, cit. por Romao,
Pereira & Gerardo, 2008).
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Aratjo e Odete (2009, p.27), referem que “o vinculo afetivo como a verdadeira
motivacao pelo qual o familiar cuidador exprime o compromisso de cuidar, ao qual compreende
sentimentos como afetividade, estima, amizade, carinho; tornando o familiar do cuidador e o

idoso cumplices, fortalecendo, desta forma, a relagdo de ambos”.

O papel dos cuidadores é fundamental a nivel da promocéo da saude e bem-estar
da pessoa que cuidam, em particular a nivel do autocuidado e das atividades de vida
diaria, proporcionando um apoio emocional e de bem-estar, assegurando ainda a

promocao da autonomia e a manutengéo da sua qualidade de vida e da dignidade humana.

Entre as tarefas regularmente executadas pelos cuidadores informais, da
populacdo portadora de dependéncia, inclui-se a importancia de manter a pessoa cuidada
em seguranca, lidar com os preconceitos sociais, estimular a pessoa para se tornar
auténoma no seu dia a dia ( desde cuidados de higiene, alimentacéo, e etc), garantir que
a medicacdo é tomada de maneira adequada, administrar as suas finangas, certificar-se
gue o ambiente envolvente é apropriado, comunicar com diversos profissionais de salde,
e ainda ter alguma formacdo sobre assunto de forma a que possa ajudar os restantes

familiares e a pessoa cuidada a lidar com a situagao.

Nesta perspetiva Mezey, identifica assim, as principais competéncias que 0S

cuidadores informais devem ter, sendo estas:

“monitorizacdo (manter vigilancia relativamente ao que é necessario para executar o
seu papel), interpretacdo (saber observar cada situacdo e atribuir-lhe uma significado I6gico
com base na sua experiéncia), tomar decisdes (escolher qual a melhor maneira de proceder para
garantir bem-estar & pessoa a seu cuidado), execucdo (seguir o planeado quanto as decisdes
tomadas), fornecer cuidado préximo (saber o basico de cuidados médicos basicos para garantir
seguranca e conforto), adaptacéo (ajustar as estratégias conforme a situacao assim o exija),
aproveitar recursos (ajustar os recursos as necessidades da pessoa cuidada), trabalhar com a
pessoa dependente (estabelecer uma relacdo saudavel com a pessoa) e negociar recursos

existentes nos sistemas de salide ”.(Goodhead & McDonald, 2007, citado por Mezey, 2004).
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3.2 Principais desafios de ser cuidador informal

Os cuidadores informais, defrontam um conjunto de desafios constantes, pelo que
necessitam de se organizar e preparar adequadamente a sua rotina, de maneira a
vivenciarem de forma saudavel a transicdo para este novo papel. Nesta perspetiva,
sabemos que as prestacfes de cuidados informais, trazem consigo aspetos negativos, ou

entdo, fatores de risco associados.

De acordo com a literatura sobre o tema abordado em cima, o impacto negativo
da prestacdo de cuidados informais € denominado pelos autores como sobrecarga, sendo
um termo muito utilizado na gerontologia que estuda os impactos do cuidador informal.
Para Sequeira (2010), “os cuidadores que avaliem a prestacéo de cuidados de forma negativa,

que percecionem a relacdo como sobrecarga tendem a ter um desempenho menos eficiente”.

Segundo o estudo de Rodriguez e Gonzalez, 0 que estd na origem do aumento da
sobrecarga e da diminuicdo da qualidade de vida do cuidador trata-se de “o facto de o
cuidador ter de conciliar o cuidado informal com um trabalho renumerado, o nimero de horas
de prestacdo de cuidados, quando o cuidador sofre uma doenca psicoldgica, psiquiatrica ou

musculo-esquelética e/ou quando o paciente é agressivo “. (Rodriguez-Gonzélez et al., 2017).

Ja na perspetiva de Andrade, a falta de um cuidador substituto, a falta de
conhecimentos sobre a doenca e as técnicas de cuidar e a preocupacdo de quanto tempo
vai durar a situacdo sdo problemas que s6 poderdo aumentar a sobrecarga do cuidador.
(Andrade, 2009).

Na perspetiva de Cruz, Loureiro, Silva e Fernandes (2010), os principais fatores

relacionados com a sobrecarga do cuidador informal prendem-se com:

“as caracteristicas sociodemograficas do cuidador (género, idade, habilitacGes
literarias, recursos econémicos); grau de dependéncia do idoso; exigéncia dos cuidados
prestados; falta de conhecimentos e habilidades; falta de apoio formal, informal e
familiar; estratégias de coping e utiliza¢do de servigos de saude, em especial, a “pausa
do cuidador , ou seja, a questao do tempo livre, o facto do cuidador ter tempo para cuidar
de si, a abordagem do autocuidado do préprio cuidador, que € bastante importante na vida

do ser humano.

Desta forma, as questdes que envolvem a salde fisica e mental das pessoas
dependentes, afetam também os familiares e potencialmente o cuidador informal, a quem

sdo destinadas as maiores responsabilidades, as quais, desempenhadas em condi¢fes
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precarias, diminuem as condi¢cdes propicias a manutencdo da prépria salde, da
autoestima, da motivacgdo, entre outras. Sendo importante, que o préprio cuidador tome
atencdo a sua propria saude para poder ter condi¢des para cuidar da pessoa cuidada, tal
como refere Leal “o cuidador devera também receber em atencdo a sua salde pessoal,
considerando-se que a atividade de cuidar de um adulto dependente é desgastante e implica

riscos para a sadde do cuidador” (Leal, 2000, p.26)

De acordo com (Rasgados e Santos,2010, p-3) os impactos negativos do cuidado

informal apresentam consequéncias na:

. Na Saude fisica do cuidador (sistema imunitario mais fragil, consumo de
farmacos, perturbacbes do sono, cansaco fisico, prevaléncia de doencgas cronicas,
percecdo negativa do estado de salde);

o Na Saude mental (depressdo, ansiedade, baixa satisfacdo com a vida,
elevada sobrecarga subjetiva, culpa);

o Nas relagdes familiares e sociais, o lado mais emocional pode gerar
(conflitos familiares, isolamento social, perda de privacidade, indisponibilidade para
atividades sociais e de lazer);

o Na atividade profissional e financeira (falta de produtividade, os
desempenhos das tarefas podem ser afetados e pode assim existir um aumento das

despesas).

3.3 - Estatuto de Cuidador Informal - Enquadramento Legal

O Reconhecimento de cuidador informal, implica uma necessidade de uma
definicdo a nivel legislativo, o tema durante anos foi muito debatido, acabando por ser
exigido, que fossem tomadas medidas, de maneira a assegurarem as necessidades dos

préprios cuidadores e das pessoas cuidadas.

Desta forma, o governo em janeiro de 2016, iniciou o0 processo de reformas dos
cuidados continuados integrados, através do despacho n°201/2016, de 7 de janeiro,
fazendo referéncia, no artigo n°2, alinea f), a necessidade de desenvolver estratégias que
valorizem e apoiem tanto os cuidadores, como familiares e pessoa cuidada. A outubro de
2016, da entrada no parlamento uma peticdo, organizada pelo grupo de Cuidadores

Informais de Doentes de Alzheimer e outras Deméncias similares, pedindo ajuda para a
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criacdo de um Estatuto do Cuidador informal (ECI), sendo este aprovado a 6 de setembro
(Lei n® 100/2019).

A lei n°10/2019 prevé, por um lado, o desenvolvimento de projetos-piloto,
destinados a pessoas que se enquadrem nas condicGes previstas no ECI, que apliqguem de
forma experimental, mediante um programa de enquadramento e acompanhamento, as
medidas de apoio ao cuidador informal, e, por outro lado, que os direitos ai previstos sdo

objeto de regulamentacdo especifica apos avaliacdo dos projetos-piloto.

Os termos e condicBes de implementacdo dos referidos projetos foram, por sua
vez, regulados pela Portaria n.° 64/2020, de 10 de marco, criando assim um programa de
enguadramento e acompanhamento, bem como as medidas de apoio ao cuidador informal.
Para acompanhamento, monitorizacdo e avaliacdo dos projetos-piloto foi criada, nos
termos previstos na referida portaria, a Comissdo de Acompanhamento, Monitorizacao e
Avaliacdo Intersectorial, que apresentou aos membros do Governo responsaveis pelas
areas do trabalho, solidariedade e seguranca social e da satde o relatério final de avaliagdo
dos projetos-piloto com a identificagdo de recomendacges a regulamentacdo do ECI.

O ECI define o cuidador como dois tipos, o cuidador informal principal e o ndo
principal, consoante a lei n.° 100/2019, os cuidadores informais principais e nao principais

dizendo que:

o O cuidador Informal Principal, é definido como “o cuidador que acompanha
e cuida da pessoa cuidada de forma permanente, que com ela vive em comunhao de habitagdo e
que ndo aufere qualquer remuneracgéo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a
pessoa cuidada. ” (Portaria n.° 2/2020).

o O cuidador Informal Nao Principal, € definido como “o cuidador informal
gue acompanha e cuida desta de forma regular, mas ndo permanente, podendo auferir ou ndo
remuneracéo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada” (Portaria
n°2/2020).

De que forma se pode requerer o Estatuto de Cuidador Informal?

Segundo o artigo n°4, do capitulo I, do ECI, as condi¢des de reconhecimento do

cuidador informal principal, sdo as seguintes

“a) Ter residéncia legal em territorio nacional;, b) Ter idade igual ou superior a 18
anos;c) Apresentar condi¢des de salide adequadas aos cuidados a prestar a pessoa cuidada e ter

disponibilidade para a sua prestacdo; d) Ser conjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao
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4.° grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada; e) N&o ser titular de penséo de
invalidez absoluta, de pensdo de invalidez do regime especial de protecdo na invalidez e de

prestacdes de dependéncia.” (Portaria n°2/2020)

Ja as condigdes de reconhecimento especificas do cuidador informal principal

passam por ser as seguintes

“a) Viver em comunhdo de habitacdo com a pessoa cuidada; b) Prestar cuidados de
forma permanente; c) N&o exercer atividade profissional remunerada ou outro tipo de atividade
incompativel com a prestacdo de cuidados permanentes a pessoa cuidada; d) Nao se encontrar
a receber prestacdes de desemprego; e) Nao auferir remuneracéo pelos cuidados que presta a
pessoa cuidada. ” (Portaria n°2/2020)

Quando falamos de cuidadores informais, ndo nos podemos esquecer também da
pessoa cuidada pois esta também é importante, o artigon®2, do capitulo I, define a pessoa

cuidada como

“«Pessoa cuidada» a pessoa que € titular de complemento por dependéncia de 2.° grau
ou de subsidio por assisténcia de terceira pessoa, ou titular de complemento por dependéncia de
1.° grau, desde que se encontre, transitoriamente, acamado ou a necessitar de cuidados
permanentes, mediante avaliacdo especifica do sistema de verificagdo de incapacidades

permanentes, do Instituto da Seguranca Social, I. P. (ISS, I. P.);”

Para que exista um reconhecimento do estatuto de cuidador informal, a pessoa
cuidada também deve conter os seguintes requisitos, encontrar-se numa situacdo de
dependéncia de terceiros e a necessitar de cuidados permanentes, e ainda ndo estar
acolhida em resposta social ou de salde, publica ou privada, em regime residencial, tal

como consta no artigo n°6.

Para alem do que referi em cima a pessoa cuidada deve também ser titular de uma

das seguintes prestacoes:

o Subsidio por assisténcia de terceira pessoa;
o Complemento por dependéncia de 2.° grau;
o Complemento por dependéncia de 1.° grau, desde que, transitoriamente, se

encontre acamado ou a necessitar de cuidados permanentes. (Portaria n°2/ 2020)

Como funciona o processo de reconhecimento do estatuto?
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O reconhecimento ¢ feito através da apresentacdo de requerimento, devidamente
instruido em modelo préprio, junto dos servicos competentes de seguranca social ou
entdo, através do portal da Seguranca Social Direta, sendo que, no requerimento constam
os elementos informativos necessarios a verificacdo dos requisitos genéricos
estabelecidos para o cuidador informal, bem como os documentos e elementos de prova

a apresentar.

O requerimento deve ainda ser instruido com comprovativo do consentimento da
pessoa cuidada nos termos do artigo 7.° e atestado médico que certifique que o requerente
possui condicdes fisicas e psicologicas adequadas aos cuidados a prestar a pessoa cuidada,

nos termos da alinea c) do artigo 4.°

A nédo apresentacdo dos documentos, determina o indeferimento liminar do

pedido.
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4. Medidas de Apoio ao Cuidador Informal

Ao nivel de medidas de apoio ao cuidador informal existem os seguintes apoios:

Tabela 1- Medidas de apoio ao cuidador informal

Apoios e

prestacdes sociais

Subsidio por
assisténcia a 32

pessoa

Bonificagdo por

deficiéncia

Conceitos

E considerada uma prestacdo,
paga mensalmente de forma a
compensar 0 acréscimo de
encargos familiares resultantes
da situacdo de dependéncia dos
titulares de Abono de Familia
para Criancas e Jovens com
Bonificagdo por Deficiéncia, e
que necessitem de
acompanhamento  permanente

de uma terceira pessoa.

E considerada uma prestacio em
dinheiro que acresce ao abono
de familia das criancas e jovens,
gue tem como objetivo principal
compensar as familias, o valor
depende da composicdo do
agregado familiar e também da

idade da crianca ou jovem.

Destinatarios

. A pessoa que
tem a crianca ou jovem portador
de deficiéncia a seu cargo (o
beneficiario) desconta para a
Seguranca Social ou qualquer
outro regime de protecéo social.

. O beneficiario
descontou para a Seguranga
Social nos primeiros 12 meses
dos ultimos 14, a contar da data
em que é feito o pedido. Esta
condicdo ndo se aplica aos

pensionistas.

o A pessoa
portadora de deficiéncia
. A pessoa que

tem a crianga ou jovem portador
de deficiéncia a seu cargo ndo
desconta para a Seguranca
Social ou qualquer outro regime

de protecéo social.
° Crianca ou

jovem portador de deficiéncia.

Guias Praticos

https://www.seg-
social.pt/documents/10152/
15001/4006_subsidio_assite
ncia_terceira_pessoa/af837
758-6e91-4a25-887d-
18ff7a09fcf0

https://www.s

€8-

social.pt/documents/1

0152/15003/4002 bon

ificacao deficiencia/92

accf93-fd06-4828-

b70d-658d444elfaa
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https://www.seg-social.pt/documents/10152/15001/4006_subsidio_assitencia_terceira_pessoa/af837758-6e91-4a25-887d-18ff7a09fcf0
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15001/4006_subsidio_assitencia_terceira_pessoa/af837758-6e91-4a25-887d-18ff7a09fcf0
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15001/4006_subsidio_assitencia_terceira_pessoa/af837758-6e91-4a25-887d-18ff7a09fcf0
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15001/4006_subsidio_assitencia_terceira_pessoa/af837758-6e91-4a25-887d-18ff7a09fcf0
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15001/4006_subsidio_assitencia_terceira_pessoa/af837758-6e91-4a25-887d-18ff7a09fcf0
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15001/4006_subsidio_assitencia_terceira_pessoa/af837758-6e91-4a25-887d-18ff7a09fcf0
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15003/4002_bonificacao_deficiencia/92accf93-fd06-4828-b70d-658d444e1faa
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15003/4002_bonificacao_deficiencia/92accf93-fd06-4828-b70d-658d444e1faa
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15003/4002_bonificacao_deficiencia/92accf93-fd06-4828-b70d-658d444e1faa
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15003/4002_bonificacao_deficiencia/92accf93-fd06-4828-b70d-658d444e1faa
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15003/4002_bonificacao_deficiencia/92accf93-fd06-4828-b70d-658d444e1faa
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15003/4002_bonificacao_deficiencia/92accf93-fd06-4828-b70d-658d444e1faa
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15003/4002_bonificacao_deficiencia/92accf93-fd06-4828-b70d-658d444e1faa

Complemento
por conjugue a

cargo

Complemento

por dependéncia

Subsidio de
assisténcia a
filhos

o

E considerado um apoio, que é
pago mensalmente com o intuito
de ajudar os pensionistas de
velhice e invalidez do regime
geral, a quando a sua pensao foi
iniciada antes de 01/01/1994,
cujo

conjuge (marido ou

mulher) tenha rendimentos
iguais ou inferiores a 40,95€ por
més (em 2023), sendo que é
acumulavel as pensbes de
velhice, invalidez e ainda a

pensdo social para a inclusao.

E considerado um
apoio que € pago mensalmente
aos  pensionistas que se
encontrem em situacdo de
dependéncia e que assim
precisem de ajuda para suprimir
as suas necessidades basicas
(tais como a sua higiene pessoal,
a sua alimentacdo e a sua

deslocacéo).

E uma prestacdo em
dinheiro dada as pessoas que
faltam ao trabalho para prestar
assisténcia urgente e necessaria
aos filhos (bioldgicos, adotados
ou do seu cOnjuge), em caso de
doenca ou acidente. Aplica-se a
filhos menores ou maiores, e
também aos que sdo doentes
cronicos ou deficientes. Sendo

maiores tém de constar no
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Pensionistas de invalidez e de
velhice: Que comecaram a
receber a pensdo antes de 1 de
janeiro de 1994; cujo marido ou
mulher ndo tenha rendimentos
ou tenha rendimentos inferiores
de 36,95€ por més.

Pessoas que se encontrem em
situagdo  de  dependéncia
reconhecida pelo instituto da
seguranga social,
nomeadamente pensionistas.

o Trabalhadores
por conta de outrem (a contrato)
a descontarem para a Seguranca
Social, incluindo 0S
trabalhadores  do  servigo
domestico e trabalhadores no
domicilio.

o Beneficiarios
do Seguro Social Voluntario
que trabalhem em navios de
empresas estrangeiras ou sejam

bolseiros de investigacao.

g-
social.pt/documents/101
52/14998/N03_comple
mento_conjuge_cargo/4
Oalc77f-2fd5-4adf-
9a4f-055837281d9f

https://www.seq-
social.pt/documents/10152

/15002/7013 complemento

dependencia/1333cd5e-
09f0-4935-9ca4-
eae7ace41161

https://www.seg

social.pt/documents/101
52/14994/3015 _subsidio
assistencia_filho/459a7
6a4-f7a5-480e-892d-
2ae2ef877690
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https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/N03_complemento_conjuge_cargo/40a1c77f-2fd5-4adf-9a4f-055837281d9f
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/N03_complemento_conjuge_cargo/40a1c77f-2fd5-4adf-9a4f-055837281d9f
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/N03_complemento_conjuge_cargo/40a1c77f-2fd5-4adf-9a4f-055837281d9f
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15002/7013_complemento_dependencia/1333cd5e-09f0-4935-9ca4-eae7ace41161
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15002/7013_complemento_dependencia/1333cd5e-09f0-4935-9ca4-eae7ace41161
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15002/7013_complemento_dependencia/1333cd5e-09f0-4935-9ca4-eae7ace41161
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15002/7013_complemento_dependencia/1333cd5e-09f0-4935-9ca4-eae7ace41161
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15002/7013_complemento_dependencia/1333cd5e-09f0-4935-9ca4-eae7ace41161
https://www.seg-social.pt/documents/10152/15002/7013_complemento_dependencia/1333cd5e-09f0-4935-9ca4-eae7ace41161
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14994/3015_subsidio_assistencia_filho/459a76a4-f7a5-480e-892d-2ae2ef877690
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14994/3015_subsidio_assistencia_filho/459a76a4-f7a5-480e-892d-2ae2ef877690
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14994/3015_subsidio_assistencia_filho/459a76a4-f7a5-480e-892d-2ae2ef877690
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14994/3015_subsidio_assistencia_filho/459a76a4-f7a5-480e-892d-2ae2ef877690
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14994/3015_subsidio_assistencia_filho/459a76a4-f7a5-480e-892d-2ae2ef877690
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14994/3015_subsidio_assistencia_filho/459a76a4-f7a5-480e-892d-2ae2ef877690
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14994/3015_subsidio_assistencia_filho/459a76a4-f7a5-480e-892d-2ae2ef877690

Servico de apoio

domiciliario

Subsidio de apoio
ao cuidador

informal

O v

agregado familiar do

beneficiario.

E uma resposta social
gue consiste na prestacdo de
cuidados individualizados e
personalizados no domicilio, a
individuos e familias quando
estes, ndo possam assegurar
temporariamente ou
permanentemente, a satisfacdo
das suas necessidades basicas
dirias.

E um subsidio
atribuido  aos  cuidadores
informais principais que reinam
as seguintes condices: ter idade
entre os 18 e a idade legal de
acesso a pensao de velhice, e
que os rendimentos do agregado
familiar do cuidador informal
principal inferiores a
576,16 € (1,3 vezes o valor do
Indexante dos Apoios Sociais —

IAS, 480,43 €

sejam
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o Quem estiver
a receber Pensdo de Invalidez
Relativa, Pensdo de Velhice ou
Pensdo de Sobrevivéncia e a
trabalhar e a fazer descontos
para a Seguranca Social.

[ ]
Trabalhadores na pré-reforma,
em situacdo de reducdo de

prestacdo de trabalho.

. Pessoas
dependentes, doentes e
familiares

Cuidador informal principal

https://www.seq-
social.pt/documents/10152/

13331/Servi%C3%AT70_ap
oio_domiciliario/12afb8f8-
6217-47f4-90db-
4acd97efle9a/12afb8f8-
6217-47f4-90db-

4acd97efle9a

https://www.seqg-
social.pt/documents/10
152/17083135/8004-

Estatuto+Cuidador+Inf

ormal+Principal+e+Cui

dador+Informal+n%C3
%A30+Principal/2efee0
47-c9ba-49c8-95f2-
6df862c4b2c5
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https://www.seg-social.pt/documents/10152/13331/Servi%C3%A7o_apoio_domiciliario/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a
https://www.seg-social.pt/documents/10152/13331/Servi%C3%A7o_apoio_domiciliario/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a
https://www.seg-social.pt/documents/10152/13331/Servi%C3%A7o_apoio_domiciliario/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a
https://www.seg-social.pt/documents/10152/13331/Servi%C3%A7o_apoio_domiciliario/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a
https://www.seg-social.pt/documents/10152/13331/Servi%C3%A7o_apoio_domiciliario/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a
https://www.seg-social.pt/documents/10152/13331/Servi%C3%A7o_apoio_domiciliario/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a
https://www.seg-social.pt/documents/10152/13331/Servi%C3%A7o_apoio_domiciliario/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a
https://www.seg-social.pt/documents/10152/13331/Servi%C3%A7o_apoio_domiciliario/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a/12afb8f8-6217-47f4-90db-4acd97ef1e9a
https://www.seg-social.pt/documents/10152/17083135/8004-Estatuto+Cuidador+Informal+Principal+e+Cuidador+Informal+n%C3%A3o+Principal/2efee047-c9ba-49c8-95f2-6df862c4b2c5
https://www.seg-social.pt/documents/10152/17083135/8004-Estatuto+Cuidador+Informal+Principal+e+Cuidador+Informal+n%C3%A3o+Principal/2efee047-c9ba-49c8-95f2-6df862c4b2c5
https://www.seg-social.pt/documents/10152/17083135/8004-Estatuto+Cuidador+Informal+Principal+e+Cuidador+Informal+n%C3%A3o+Principal/2efee047-c9ba-49c8-95f2-6df862c4b2c5
https://www.seg-social.pt/documents/10152/17083135/8004-Estatuto+Cuidador+Informal+Principal+e+Cuidador+Informal+n%C3%A3o+Principal/2efee047-c9ba-49c8-95f2-6df862c4b2c5
https://www.seg-social.pt/documents/10152/17083135/8004-Estatuto+Cuidador+Informal+Principal+e+Cuidador+Informal+n%C3%A3o+Principal/2efee047-c9ba-49c8-95f2-6df862c4b2c5
https://www.seg-social.pt/documents/10152/17083135/8004-Estatuto+Cuidador+Informal+Principal+e+Cuidador+Informal+n%C3%A3o+Principal/2efee047-c9ba-49c8-95f2-6df862c4b2c5
https://www.seg-social.pt/documents/10152/17083135/8004-Estatuto+Cuidador+Informal+Principal+e+Cuidador+Informal+n%C3%A3o+Principal/2efee047-c9ba-49c8-95f2-6df862c4b2c5
https://www.seg-social.pt/documents/10152/17083135/8004-Estatuto+Cuidador+Informal+Principal+e+Cuidador+Informal+n%C3%A3o+Principal/2efee047-c9ba-49c8-95f2-6df862c4b2c5
https://www.seg-social.pt/documents/10152/17083135/8004-Estatuto+Cuidador+Informal+Principal+e+Cuidador+Informal+n%C3%A3o+Principal/2efee047-c9ba-49c8-95f2-6df862c4b2c5
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E considerado um . Trabalhadores
apoio em dinheiro, pago por conta de outrem (a contrato) https://Awww.s
mensalmente, para proteger . Membros de €g-
os beneficiarios em situagbes = Orgdos Estatutarios (MOE’s) de social.pt/documents/1
de incapacidade permanente pessoas coletivas (diretores, 0152/14998/7002_pen
para o trabalho, onde é gerentes e administradores) sao_invalidez/334ec75
Pensio de avaliado o grau de ° Trabalhadores 0-2aa4-4272-bf95-
invalidez incapacidade consoante asua  |ndependentes (a recibo verde) 657287811153
idade, o funcionamento L
° Beneficiarios
fisico, sensorial e mental e as do Seguro Social Voluntrio
suas aptid@es profissionais.
E considerada uma ° Trabalhadores
prestacdo paga mensalmente por conta de outrem (a contrato) https://www.
(no inicio de cada meés), . Membros de SEQ-
destinado as pessoas com  Orgdos Estatutirios (MOE’s) de social.pt/documents/
idade igual ou superior a 66 pessoas coletivas  (diretores, 10152/14521673/700
anos e 4 meses (2023) que gerentes e administradores) 1 pensao velhice.pd
Pens3o de velhice enham descontado durante . Trabalhadores £/003416f8-5c4e-
elo menos 15 anos para a i
p p Independentes (a recibo verde) 44e6-3502-
Seguranca Social. S CTAT
¢ o Beneficiarios 844242329396
do Seguro Social Voluntario
Resposta social que
consiste  em integrar )
. Decreto-lei n°® 391/91,
temporariamente ou
permanentemente,  familias de 10 de outubro, alterado pelo
consideradas idoneas, Decreto-lei n® 328/93, de 25 de
pessoas idosas quando por setembro
N Pessoas com 65 ou mais anos.
Acolhimento sua auséncia ou falta de
familiar condicBes familiares, ou por

insuficiéncia de respostas,
ndo possam permanecer no

seu domicilio.
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https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/7002_pensao_invalidez/334ec750-2aa4-4272-bf95-657287811153
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/7002_pensao_invalidez/334ec750-2aa4-4272-bf95-657287811153
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/7002_pensao_invalidez/334ec750-2aa4-4272-bf95-657287811153
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/7002_pensao_invalidez/334ec750-2aa4-4272-bf95-657287811153
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/7002_pensao_invalidez/334ec750-2aa4-4272-bf95-657287811153
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/7002_pensao_invalidez/334ec750-2aa4-4272-bf95-657287811153
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14998/7002_pensao_invalidez/334ec750-2aa4-4272-bf95-657287811153
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14521673/7001_pensao_velhice.pdf/003416f8-5c4e-44e6-a502-844a423a9396
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14521673/7001_pensao_velhice.pdf/003416f8-5c4e-44e6-a502-844a423a9396
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14521673/7001_pensao_velhice.pdf/003416f8-5c4e-44e6-a502-844a423a9396
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14521673/7001_pensao_velhice.pdf/003416f8-5c4e-44e6-a502-844a423a9396
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14521673/7001_pensao_velhice.pdf/003416f8-5c4e-44e6-a502-844a423a9396
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14521673/7001_pensao_velhice.pdf/003416f8-5c4e-44e6-a502-844a423a9396
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14521673/7001_pensao_velhice.pdf/003416f8-5c4e-44e6-a502-844a423a9396
https://www.seg-social.pt/documents/10152/14521673/7001_pensao_velhice.pdf/003416f8-5c4e-44e6-a502-844a423a9396

Centro de

Convivio
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Resposta social destinada a
apoiar em atividades sdcio
recreativas e  culturais,
organizadas e dinamizadas
pelas pessoas da comunidade

em si.

Resposta social, que presta
um conjunto de servicos que
contribuem, para que as
pessoas se sintam no seu
meio sociofamiliar.

Resposta social, que
tem como objetivo 0
acolhimento  noturno de
idosos, de forma a combater
a soliddo, isolamento e
inseguranga, necessitando de
apoio e acompanhamento

noturno.

Resposta social destinada a
alojamento  coletivo, de
utilizacdo temporaria ou
permanente, para pessoas
idosas, ou para pessoas em
situagdo de risco de perda das
suas capacidades, prestando
assim cuidados necessarios
ao seu dia a dia e ajudando

assim os seus familiares.

https://www.se

Pessoas residentes numa a
social.pt/documents/10

152/27202/N35_apoios
sociais_idosos/638b6f

1a-61f6-4302-bec3-

5b28923276¢ch

prépria comunidade, com 65

Ou mais anos.

Pessoas que precisem dos

servicos prestados pelo centro, )
Decreto de Lei n°

99/2011, de 28 de agosto

prioritariamente pessoas com 65

anos ou mais.

Pessoas com 65 anos de idade Decreto-lei n.c

com autonomia, ou com idade 99/2011, de 28 de agosto

inferior consoante as condicgdes )
Portaria n® 96/2013, de

excecionais.
4 de margo
Pessoas de 65 anos ou mais, ou
entdo de idade inferior onde os ]
Decreto-lei n.

casos serdo avaliados, devido a

condicBes excecionais. 99/2011, de 28 de agosto

Portaria n°® 67/2012, de
21 de margo

Elaboracédo prépria com base na legislagao
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https://www.seg-social.pt/documents/10152/27202/N35_apoios_sociais_idosos/638b6f1a-61f6-4302-bec3-5b28923276cb
https://www.seg-social.pt/documents/10152/27202/N35_apoios_sociais_idosos/638b6f1a-61f6-4302-bec3-5b28923276cb
https://www.seg-social.pt/documents/10152/27202/N35_apoios_sociais_idosos/638b6f1a-61f6-4302-bec3-5b28923276cb
https://www.seg-social.pt/documents/10152/27202/N35_apoios_sociais_idosos/638b6f1a-61f6-4302-bec3-5b28923276cb
https://www.seg-social.pt/documents/10152/27202/N35_apoios_sociais_idosos/638b6f1a-61f6-4302-bec3-5b28923276cb
https://www.seg-social.pt/documents/10152/27202/N35_apoios_sociais_idosos/638b6f1a-61f6-4302-bec3-5b28923276cb
https://www.seg-social.pt/documents/10152/27202/N35_apoios_sociais_idosos/638b6f1a-61f6-4302-bec3-5b28923276cb
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o Regime do maior acompanhado

Este apoio, destina-se aos cidaddos que, por um conjunto de variadas razdes, ndo
conseguem, de um modo consciente e livre, sem apoio ou intervencdo de outra pessoa,

exercer 0s seus direitos, cumprir 0s seus deveres ou cuidar dos seus bens.

O Regime do Maior Acompanhado, aprovado pela Lei n®49/2018 de 14 de agosto,
permite a qualquer pessoa que, por razBes de salde, deficiéncia ou pelo seu
comportamento se encontre impossibilitada de exercer pessoal, plena e conscientemente
0s seus direitos ou de cumprir os seus deveres, possa requerer junto do Tribunal as
necessarias medidas de acompanhamento. Permite ainda, que a pessoa possa escolher por
guem quer ser acompanhado (pessoa ou pessoas incumbidas de a ajudar ou representar

na tomada de decisOes de natureza pessoal ou patrimonial).

O regime do maior acompanhado, tem com o principal objetivo, preservar a
autonomia de que a pessoa ainda dispde e, dentro do possivel, aumenta-la, como visa
assegurar o seu bem-estar, a sua recuperacao, e o pleno exercicio de todos os seus direitos

e 0 cumprimento dos seus deveres, salvo as excegdes legais ou determinadas por sentenca.

O acompanhamento é requerido pelo préprio ou, mediante autorizacao deste, pelo
codnjuge, pelo unido de facto, por qualquer parente sucessivel ou, independentemente de

autorizacdo, pelo Ministério Publico.

Lei n°49/2018, de 14 de agosto

4.1 Apoios ndo Formais

Grupos de ajuda mutua

Os grupos de ajuda muatua (GAM) sdo grupos voluntarios, constituidos por um
conjunto de pessoas com conhecimentos adquiridos através da experiéncia, que lhe
permitem dar e receber apoio dos outros membros do grupo para a prestacdo de

assisténcia mutua, satisfacdo de necessidades comuns, para superar um handicap que
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compartilhem, conseguir uma mudanca social ou alcancar um desempenho social
(Batista, 2008, p. 44-5)

Desta forma, podemos dizer que geralmente sdo conduzidos por pares, de uma
forma ndo estruturada, com o intuito de desenvolver oportunidades de partilha ja
vivenciadas, usando assim o suporte emocional de forma a partilnarem estratégias entre

si, e a saberem lidar melhor com as variadas adversidades do dia a dia.

Intervenc@es Psicoeducativas

E a forma mais comum de conhecimento de determinadas patologias, quer pelo
doente quer pelos familiares, e a forma de abordagem dos sintomas e da sua prevencéo,
bem como da adesdo ao tratamento, justificando a realizacdo de intervencOes
psicoeducativas realizadas em grupo, a componente emocional visa: dar informacdes
acerca da doenca, nomeadamente diagnosticos, tratamentos, gestdo de sintomas, ja a
componente de suporte visa desenvolver estratégias de forma a que haja uma resolucéao

de problemas e a conseguirem gerir melhor as emogdes.

Psicoterapia

A psicoterapia é conhecida por ser um tipo de terapia, cujo principal objetivo é
tratar os problemas psicoldgicos, tais como depressdo, ansiedade, dificuldades de
relacionamento, entre outros problemas de salde mental. E um processo dialético

efetuado entre um profissional e o paciente ou cliente.

Desta forma, a maioria das intervencdes realizadas com cuidadores adota uma
abordagem cognitivo-comportamental, no qual os terapeutas ajudam o individuo a
desafiar as suas percecOes, a superar oS seus medos e pensamentos negativos,
desenvolvendo estratégias de resolucdo de problemas e a desenvolverem experiéncias

positivas.
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5. A importéncia do autocuidado

O Autocuidado tem vindo a ser estudado ao longo dos tempos ou seculos,
inicialmente o autocuidado era associado a Socrates, pois dizia -se que este seria 0 pai da
medicina, contudo, muitos tendem a conceder a Florence Nightingale a sua origem,
associada a ideia de cuidar de si proprio.

O autocuidado ¢ formado pelas palavras “auto”, que se trata de um prefixo com o
significado de “a si proprio ou a si mesmo” e também por “cuidado”, que se trata da agao

ou o efeito de cuidar, de promover o bem-estar.

O autocuidado representa assim um conjunto de a¢des que o individuo tem com a
sua saude e bem-estar, mas também aos seus filhos e familiares para ficarem em forma e
manter uma boa salde fisica e mental; atender as necessidades sociais e psicologicas;
prevenir doencas ou acidentes; cuidar de doengas menores e condi¢fes de longo prazo; e
manter a salde e o bem-estar ap6s uma doenga aguda ou alta hospitalar (Department of
Health, 2005)

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, o autocuidado é considerado como a
capacidade do individuos, familia e comunidade, de promover a saude, prevenir doenca,
manter a salde e lidar com doenca e deficiéncia com ou sem o apoio de um profissional

de saude.

Desta maneira, podemos dizer que o autocuidado traz bastantes beneficios ao ser

humano, como por exemplo:

o Ajuda na Melhoria de autoestima, quando nos sentimos bem com nds
mesmaos, sentimos que somos capazes de fazer tudo, e se nos sentirmos bem fisicamente
e mentalmente, conseguimos obter uma melhor qualidade de vida.

o Ajuda também a promover a autoconfianga e o autoconhecimento, de
forma que nos ajuda a refletir sobre nos prdprios, a olhar para nos proprios e a perceber
0 gque realmente gostamos de fazer ou néo.

o Ajuda a aumentar a produtividade, pois se nos focarmos na nossa salde,
na nossa alimentagéo, ter um bom descanso, soubermos apreciar pequenos momentos,
tudo isso vai fazer com que aumente a nossa produtividade no dia a dia, tanto no trabalho
como em pequenas tarefas do dia a dia.

o Ajuda a lidar melhor com as proprias emocgdes.

o Solucionar os problemas de forma tranquila e com eficacia.
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Em 1965, Orem (1991, p.119) desenvolveu duas premissas bésicas sobre o
autocuidado. A primeira dizia que “o autocuidado é uma conduta, é uma atividade aprendida
através de relacionamento interpessoal e comunicacgdo ”, € a segunda dizia-nos que “a pessoa

tem o direito e a responsabilidade de se cuidar para manter a vida e a salde”.

E preciso dizer que o autocuidado ndo é sobre ir ao cabeleireiro, ou ir as compras,
mesmo isso fazendo parte do autocuidado do ser humano, os cuidados devem ir para alem

disso, existem varios tipos de autocuidado sendo eles:

. O autocuidado emocional, que tem de andar sempre ao lado do
autoconhecimento de maneira que consigamos distinguir que tipo de gatilhos que
sentimos e saber se estes nos fazem bem ou nédo, aprender a gerir as nossas emocGes.

o O autocuidado fisico, precisa de ser treinado principalmente a nossa mente,
ter uma alimentacdo equilibrada, praticar exercicio fisico.

o O autocuidado social, em que é bastante importante mantermos lagos e ndo
nos isolarmos, praticar o amor ao préximo, a empatia de forma a nos sentirmos
equilibrados

. O autocuidado mental ou intelectual, onde devemos sempre estimular a

nossa mente, de maneira que esta esteja consciente e saudavel.
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6. Metodologias da Investigacao

6.1 Questdo de partida ou Questédo de Investigacao

Segundo Fortin, C6té et al. (2009, p. 53), a questao de investigacdo, ou de partida
“é uma interrogagdo precisa, escrita no presente e que inclui o ou os conceitos em estudo (...)
ela indica claramente a direcdo que se entende tomar.”, ou seja, € uma pergunta explicita
respeitante a um tema de estudo que o investigador tem o desejo de investigar, tendo em
vista o desenvolvimento dos seus conhecimentos. Nesta perspetiva, a pergunta de partida
tem como objetivo ser um fio condutor da propria investigacao, sendo que, esta tem de

ter clareza e pertinéncia.

Neste sentido assumiu-se nesta investigacdo a seguinte questdo de partida: Como

promover ferramentas de autocuidado juntamente dos cuidadores informais?

6.2 Objetivo de estudo

Na opinido de Fortin, C6té & Filion (2009), o objetivo de investigacdo deve
indicar de forma clara qual é o fim que o investigador persegue, sendo que uma

investigacao deve conter um objetivo geral e objetivos especificos.

O objetivo geral deste estudo prende-se com a identificagdo dos principais
desafios e dificuldades associados ao papel de cuidador informal, apos assumirem a

prestacdo de cuidados da pessoa dependente.

No que diz respeito aos objetivos especificos, sdo mais concretos do que o objetivo
geral e identificam de forma mais precisa aquilo que se pretende alcangar com a execugédo
do projeto. Neste sentido, para dar continuidade ao objetivo geral destacam-se 0s

seguintes objetivos especificos:

o Compreender a relacdo existente entre cuidadores e a pessoa cuidada;

o Identificar os fatores que conduziram a situagdo de cuidador;

o Reconhecer as dificuldades sentidas no quotidiano;

o Avaliar as necessidades percecionadas pelos cuidadores informais (o seu

estado de saude, aspetos ligados ao ato de cuidar, vida pessoal, profissional);

o Identificar estratégias que ajudem a promover ferramentas de autocuidado.
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6.3 Metodologia de estudo

Tendo em conta os principais objetivos desta investigacdo, o estudo suportou-se
numa metodologia qualitativa, ao qual, vai ser utilizado técnicas de recolha de dados,
entrevistas exploratorias como recurso adicional da pesquisa principal, pois ajudam na
recolha de dados quando iniciamos a pesquisa, e entrevistas semiestruturadas a
cuidadores informais. Tal metodologia ira permitir uma adogdo de uma abordagem mais
proxima aos cuidadores informais e as suas vivéncias e problematicas, abordagem esta
que de outro modo seria impossivel através da metodologia quantitativa, porque de
acordo com a bibliografia cientifica 0 uso de metodologia qualitativa colmata diversas

limitagcdes do proprio método quantitativo (Fernandes, 1991).

Para Fortin, Coté & Filion (2009, p. 20), neste tipo de metodologia “a
compreensdo mutua do investigador e dos participantes é essencial no processo de
investigacado (...) que visa compreender o fenémeno tal como ¢ vivido e relatado pelos

participantes.”

Segundo (Chizzotti, 2003), o proprio termo qualitativo ja implica uma partilha
intensa com pessoas, eventos e locais que constituem os objetos de analise do estudo para
entdo se poderem desvendar a partir desse convivio, os significados visiveis e ocultos que
somente sdo percetiveis ao olhar de um observador imparcial e sensivel as questdes a

serem estudadas.

Relativamente ao presente estudo e tendo em conta a sua unidade de analise, a
abordagem selecionada é referente a analise de diversos casos de estudo de cuidadores

informais, ou seja, é um estudo de multiplos casos, ou historias de vida.

Tal abordagem permite ao investigador explorar diferencas entre casos, em que o
objetivo é encontrar pontos de concordancia entre esses casos, definidos de acordo com

a literatura cientifica existente (Baxter & Jack, 2008).

Desta forma, irdo ser realizadas entrevistas semiestruturadas, na base das técnicas

de recolha de dados estéo a¢bes fundamentais como observar, ler e perguntar.

Na investigacdo de caracter social, a utilizacdo da informag&o disponivel constitui
uma ferramenta indispensavel ao investigador (Caixeiro, 2014, p.381). As entrevistas
podem ser individuais ou em grupo, sendo que, em funcdo do grau de sistematizacao,
podem ser semiestruturadas, onde a comunicacgéo é focalizada, com perguntas abertas e
as perguntas estdo escritas num guia ou roteiro flexivel.
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Neste sentido, o tipo de informacao desejada € que” ird determinar a escolha do
tipo de entrevista: historias de vida (biografias pessoais), entrevistas aprofundadas,
inquéritos, questionarios, testes, etc.” (Santos, 1999, p: 404)

Referente ao proposito da entrevista, Trivifios (1987) indica que cabe ao
investigador ser explicito em relacdo aos objetivos da entrevista, no sentido em que 0
entrevistado deve saber, em geral, 0 que é que se deseja dele e qual pode ser a sua
contribuicéo par o esclarecimento da situagéo que interessa ao estudo.

6.3.1 Metodologia de investigacdo utilizada — Histdrias de vida

Quando falamos em histérias de vida estamos a refazer uma nova vivéncia,
partindo de fragmentos de vida que nos ajudam a dar um valor Unico, mas extrapolavel
para a compreensao da realidade comum a todos os atores sociais. Segundo (Bogdan &
Biklen, 1994) os depoimentos sdo, por norma, destinados a ser utilizados como forma de

compreender aspetos basicos do comportamento humano

A investigagéo baseia-se num estudo aprofundado da vida de um individuo ou de
um grupo de individuos. O objetivo de estudo da histéria de vida €, fundamentalmente,
apreender e compreender a vida conforme é relatada e a forma como o préprio individuo
interpreta a sua historia, transmitindo-nos 0s seus pensamentos e as suas proprias
emocdes. A historia de vida é enriquecedora do ponto de vista reflexivo na medida em

que permite ao individuo refletir sobre a sua histéria enquanto a descreve.

Esta metodologia permite ao investigador depreender aspetos que por vezes nao
sdo percecionados noutras metodologias, nomeadamente a observacdo direta, o inquérito,
entre outras. Enquanto investigadores temos de salientar a importancia da capacidade de
escuta e de reflexd@o, pois assim € que poderemos conseguir caracterizar a pratica social

do entrevistado.

Desta forma, nunes diz-nos que “nesta abordagem o profissional tem de criar as
condicdes relacionais que permitam aquele que pede ajuda, encontrar a melhor solucéo,
o melhor caminho para si, no sentido de ultrapassar as suas dificuldades ou problemas”

(Nunes, 1999, p. 61).
6.4 Participantes na Investigacao

Apos a selegdo da populacdo alvo e atendendo que no metodo indutivo da

pesquisa qualitativa considera-se que os individuos sdo seres com individualidade prépria
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e Unica, existindo experiéncias de vida variadas, considerou-se a utilizagdo de uma

amostra ndo probabilistica.

De entre os métodos de selecdo ndo-probabilisticos, optou-se pela recolha da
amostra por “bola de neve”, cujo método ¢ util para pesquisar grupos dificeis de serem
localizados ou estudados, bem como quando ndo ha precisdo sobre a sua quantidade, no
sentido em que requer o conhecimento das pessoas pertencentes ao grupo ou reconhecidos
por estas para localizar informantes para estudo (Vinuto, 2014).

A amostra constituiu-se por cinco prestadores de cuidados informais. A razédo
principal da selecdo do numero da amostra foi a acessibilidade, embora em alguns itens
da entrevista se chegasse a saturacdo de informacdo. Destes cinco prestadores de
cuidados, quatro cuidavam de pessoas com deméncia, e outra de uma pessoa com cancro

no figado e pulmao. Destes cuidadores nenhum tem formacao em prestacao de cuidados.

6.5 Instrumentos de recolha de dados

6.5.1 Analise documental

A analise documental €, conforme expressa Sa-Silva, Almeida e Guindani (2009,
p.5), “[...] um procedimento que se utiliza de métodos e técnicas para a apreensdo, compreenséo
e analise de documentos dos mais variados tipos ”. Assim sendo, a analise documental pode
ser feita e desenvolvida através de varias fontes, tais como, livros, diferentes documentos

ndo sendo so texto escrito, incluido assim fotos, videos, leis, revistas, jornais e etc.

Além disso, a proposta metodoldgica pode ser utilizada tanto como método
qualitativo, como quantitativo, e tem como principal objetivo buscar informacdes
concretas nos diversos documentos selecionados como corpus da pesquisa. Neste estudo,
tal como, ja referi destacou-se a pesquisa qualitativa como percurso metodolégico, sendo
assim, entendida como instrumento de compreensdo detalhada, em profundidade dos

fatos que estdo a ser investigados.

Vale salientar que, neste contexto, os dados coletados podem ser obtidos de
diversas formas, sendo necessario determinar o objetivo da pesquisa para poder definir
qual a forma de coleta de dados que poderé ser utilizada. Além disso, é necessario deixar

claro que o uso da andlise documental, busca identificar informacdes veridicas nos
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documentos a partir de questfes e hipoteses de interesse, utilizando o documento como

objeto de estudo.

A analise documental inicia-se pela avaliacdo preliminar de cada documento,
realizando o exame e a critica do mesmo, sob o olhar, dos seguintes elementos: contexto,
autores, interesses, confiabilidade, natureza do texto e conceitos-chave. Os elementos de

anélise podem variar conforme as necessidades do investigador.

Apos a anélise de cada documento, segue-se a anélise documental propriamente
dita, que consiste no “[...] momento de reunir todas as partes — elementos da problematica ou

do quadro tedrico, contexto, autores, interesses, confiabilidade, natureza do texto, conceitos-
chave” novamente. (CELLARD, 2008, p. 303)

6.5.2 Entrevista semi-diretiva

Tendo em conta 0s objetivos e a investigacao deste estudo, para a recolha de dados

achamos pertinente recorrer a entrevista, tendo assim por base a metodologia qualitativa.

Para Fortin, C6té¢ & Filion (2009, p. 375), a entrevista “é o principal método de
recolha de dados nas investigacdes qualitativas. Esta € um modo particular de
comunicacdo verbal entre duas pessoas, um entrevistador que recolhe dados e um

respondente que fornece a informagéo.”

A entrevista é considerada uma das técnicas de recolha de dados mais usada nas
ciéncias sociais e humanas, assim esta técnica surge com o objetivo de o investigador se
colocar em frente ao entrevistado, e permite que o investigador obtenha mais informacéo
interessante sobre o tema, através da recolha de dados, desta forma o investigador deve

ser bem claro nas suas questdes e saber ser bom ouvinte.

Tal como, refere Pacheco (1995, p. 88), na realizacdo das entrevistas tenta se
sempre ndo restringir os entrevistados “ndo limitar as respostas dos entrevistados, deixando-

os expor livremente de acordo com a questéo previamente formulada, e esclarecer os quadros de

referéncia utilizados pelos mesmos, levando-os a esclarecer conceitos e situacdes concretas”.

Nas entrevistas € muito importante que exista a capacidade de escutar, questionar
e observar, devendo sempre dar a maxima liberdade a pessoa que esta a ser entrevistada,
assim como é importante registar os factos, evidencias e as préprias vivencias da pessoa

entrevistada, prestando atencdo aos seus detalhes e fazendo anotacdes.
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De acordo com Bogdan e Biklen (1994) as boas entrevistas caracterizam-se pela
liberdade que os sujeitos sentem para falarem dos seus pontos de vista. As perguntas
devem levar o sujeito a explorar as ideias decorrentes das questdes realizadas, sendo que
na formulacdo das mesmas, o0 investigador deve evitar questdes que possam ser

respondidas por sim ou néo, e tentar de alguma forma falar com clareza.

Desta forma tivemos cuidados na elaboragdo do guido, e também a preocupacéo
de prever a necessidade de estimular os participantes, nomeadamente, solicitando

exemplos e descrigdes mais precisas.

No sentido de garantir a legitimidade da entrevista, ndo quisemos deixar de
relembrar, a cada um, os objetivos e propo6sitos do estudo, bem como o que se esperava

da sua ajuda/participacdo neste estudo.

Assim sendo, optamos por recorrer a entrevista no qual “o entrevistador possui um
referencial de perguntas-guia, suficientemente abertas, que serdo langadas a medida do
desenrolar da conversa, ndo necessariamente pela ordem estabelecida no guido, mas, antes a
medida da oportunidade” (Pardal & Correia, 1995, p. 65).

Desta forma o guido de entrevista é igual para todos os entrevistados, onde
optamos pela entrevista semi-diretiva como instrumento de recolha de dados, uma vez
que a entrevista, permite-nos obter dados descritivos da linguagem do proprio
entrevistado, possibilitando assim ao investigador desenvolver uma ideia sobre a forma

como os participantes interpretam os factos do mundo (Bogdan & Biklen, 1994).

O Guido da entrevista é composto por trés partes a qual passamos a explicar, na
primeira parte visa obter a caracterizacdo sociodemografica da amostra, no que toca a

idade, género, situacdo profissional, estado civil.

Na segunda parte, a entrevista questiona sobre a relagdo entre a pessoa cuidada e
o cuidador, onde esté incluida o elo, a razdo que motivou a tomada da decisao, duragédo

do papel e os tipos de cuidados prestados.

Por fim, a terceira parte passa sobretudo por analisar a questao de partida, através
de questbes em que o entrevistado expressa livremente as suas percecOes acerca das
adaptacdes feitas a nivel pessoal e profissional, no seu quotidiano decorrentes de ato de
cuidar, nomeadamente as suas dificuldades, procurando ir também ao encontro do

interesse em apurar as necessidades dos cuidadores informais em mobilizar apoios e
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suportes na prestacdo de cuidados, desde formacdes, apoios financeiros, apoios formais,

a sua rede de suporte.
6.5.3 Andlise de conteudo

Apos a recolha de dados, devemos sempre fazer a analise de dados, sendo que, a
fase seguinte da pesquisa, a de analise e interpretacdo. Nesta perspetiva, Gil refere que
classicamente, a interpretacdo dos dados é entendida como um processo que sucede a sua

analise.

Nas pesquisas qualitativas, especialmente, ndo ha como separar 0s dois processos
e, por isso é que muitos relatérios de pesquisa ndo contemplam sec¢des separadas para
tratar dos dois processos. O que se procura na interpretacdo € a obtencdo de um sentido
mais amplo para os dados analisados, o que se faz mediante a sua ligagdo com

conhecimentos disponiveis, derivados principalmente de teorias (Gil, 2008, p.177-178).

Para o tratamento de dados qualitativos utilizamos a analise de contetido, a analise
de conteido contém particularidades especificas, nomeadamente, de ser um meio para
estudar as comunicagdes humanas, colocando enfase no conteddo das mensagens,
sabemos também que quando fazemos andlise de conteldo € importante realizar uma
codificacdo e categorizacdo dos conceitos, sendo que estes sdo procedimentos

indispensaveis na utilizacdo deste método.

Guiao de Entrevista

1. Caracterizacdo da pessoa entrevistada (Nome, Idade, Género, Profissao)

2. Como define o “ato de cuidar™?

3. Que tipo de relacdo tem com a pessoa que presta cuidados?

4. Ha quanto tempo é prestador de cuidados?

5. De que forma caracteriza o perfil de cuidador informal?

6. Qual a principal razdo que o motivou assumir o papel de cuidador
informal?

7. Que tipo de cuidados presta normalmente a pessoa cuidada?

8. Dos cuidados que presta, qual deles necessita de mais ajuda?

9. Que adaptacGes na sua vida foram necessérias fazer, de maneira a poder

assumir este papel?
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10.  Desde que se tornou cuidador, que necessidades e desafios sentiu a nivel
profissional e pessoal?

11.  Segundo a sua experiéncia, enquanto cuidador, que tipo de desafios sentiu
no ato de cuidar?

12.  Alguma vez sentiu que existia alguma sobrecarga sobre si no ato de cuidar?
Se sim, fale-nos um pouco sobre essa situagéo.

13. Pensa que o seu estado de salde possa ter vindo a piorar desde que esta a

prestar cuidados?

14.  Alguma vez sentiu que dedicava bastante tempo a pessoa cuidada e que o
tempo era insuficiente para si?

15.  Na sua opinido, sente que precisava de mais tempo para cuidar de si, se
sim em que aspetos.

16.  As suas vidas familiares e sociais foram prejudicadas desde que esta a
assumir o papel de cuidador?

17.  Quando a pessoa cuidada estava no domicilio, recebia auxilio por parte de
profissionais de saude, familiares e amigos?

18.  Considera que ter uma rede suporte ajuda nestas situaces?

19.  Na sua opinido, se existissem acOes de formacdo para cuidadores os
cuidados prestados seriam melhores?

20.  Acha importante que os cuidadores trabalhem em parceria com 0s
profissionais de satde?

21.  No geral, a que tipo de recursos costuma recorrer?

22.  Recebe algum tipo de apoio formal?

23.  Setivesse de caracterizar 0s aspetos positivos e negativos de cuidar, qual
destacava?

24.  Consoante a sua experiéncia de cuidador, que conselho dava aos que estdo

a iniciar este papel?
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6. 6 Analise de dados e Dimensdes da entrevista

6.6.1 Caracterizacao do cuidador informal

Segundo a analise documental, em Portugal existem cerca de 1 059 012
cuidadores informais, sendo que destes 366 707 sao do sexo masculino e 692 305 sdo do

sexo feminino.

Se olharmos para analise das entrevistas que realizamos dos 5 entrevistados, 4 séo
do sexo feminino, podendo considerar que a prestacdo de cuidados € maioritariamente

feita por mulheres. A idade média dos cuidadores informais entrevistados é de 50 anos.

Tabela 2- Idade dos cuidadores informais

Entrevistado 1 47 anos
Entrevistado 2 46 anos
Entrevistado 3 51 anos
Entrevistado 4 54 anos
Entrevistado 5 56 anos

O estado civil dos cuidadores entrevistados esta subdividido em trés, sendo que
duas das entrevistadas se encontram villvas, outras duas solteiras, e um entrevistado é

casado.

Tabela 3- Estado civil

Entrevistado 1 Sou casado
Entrevistado 2 Vilva
Entrevistado 3 Solteira
Entrevistado 4 Viava
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Entrevistado 5 Solteira

A situacéo profissional dos entrevistados € estavel, todos se encontram inseridos

no mercado de trabalho, e de momento trabalham a tempo inteiro.

6.6.2 Ato de Cuidar “Percecoes dos entrevistados”

Os entrevistados, definem o ato de cuidar como um ato de amor, de compromisso
para com a pessoa dependente, falam da empatia que tem para com o outro, de honrar 0s

sentimentos, de prestar cuidados sobretudo nas necessidades béasicas do dia a dia.

Cerqueira (2005, p. 23) destaca o papel de Florence Nightingale como o primeiro
individuo que destacou cuidar como sendo “um ato rodeado de humanidade e profundidade,
sentindo, por isso, uma grade necessidade de criar uma profissdo voltada para cuidar das

pessoas”, considerando que é essencial para o desenvolvimento da pessoa.

“... € primeiramente um ato de amor! E sermos capazes de disponibilizar ao outro, 0s

cuidados basicos para um fim de vida digno, e se possivel feliz”

(Entrevistado 1)

’

“é um ato de amor para com a outra pessoa’
(Entrevistado 2)
“Cuidar para mim é uma extensdo do amor”

(Entrevistado 3)

J& o quarto entrevistado, aborda a questdo da renegacéo e da autodestruigdo que o
ato de cuidar pode ser “O ato de cuidar, para mim é um ato de amor, e é um ato também da
renegac¢do da nossa propria vida, das nossas rotinas, das nossas vontades, é como se fossem duas
fases ou dois pratos na balanga, é um ato de amor, um ato de honrar os sentimentos, 0s

compromissos, e é ao mesmo tempo uma autodestrui¢do”

E o quinto entrevistado diz-nos que ndo basta so saber cuidar que € preciso amar
“0 ato de cuidar para mim é amar, so se consegue cuidar quando se gosta muito de alguém, ou
se tem uma grande empatia com a pessoa que se cuida, porque ndo basta dar de comer, dar
assisténcia, dar a roupa, ou apoiar nas necessidades basicas, porque isso para mim ndo é cuidar,

¢ fundamentalmente amar, amar o outro”.
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6.6.3 Prestacéo de cuidados, motivos e duragdo

Os entrevistados falaram sobre o processo da prestacao de cuidados, sabemos que
a prestagéo de cuidados requer muito amor e paciéncia, muitos tornam-se cuidadores sem
ter outra opcao, se olharmos para o panorama das entrevistas conseguimos perceber que
todos eles tomam conta de familiares, uns porque o motivo é amar a pessoa, ou porque a
pessoa que estd neste momento dependente ja assumiu também esse papel, ou porque
outrora ja cuidou de si quando esta precisava, ou entdo porque as pessoas cuidadas quando
estavam em perfeitas capacidades sempre disseram que quando chegassem a ser idosas

que ndo queriam ir para lares.

A prestagdo de cuidados informais acontece preferencialmente no domicilio e é
geralmente da responsabilidade dos elementos da familia, vizinhos e outros, sendo

designados por cuidadores informais (Sequeira, 2010).
“A pessoa a quem presto cuidados é minha mée. ”

“Tendo em conta as possibilidades oferecidas pelo sistema publico, os precos do privado,
e tendo consciéncia gque nada é tdo bom como a nossa casa, optamos por manter a nossa mae em

casa, e todos os cuidados serem prestados no domicilio”

(Entrevistado 1)

“Primeiro era a minha mée, e depois eu cresci sempre num ambiente de cuidadores, a
minha mae cuidou dos pais e dos sogros, e sempre disse que ndo queria ir para um lar, e eu

acabei por cumprir a vontade dela, ndo ir contra o que ela dizia.”
(Entrevistada 3)
“Eramos um casal, era o meu conjugue.”

“Acho que que é logo o compromisso do amor, portanto, casar com a pessoa que se ama
até que a morte nos separe, € 0 amor, eu estar 14, é o companheirismo, € o0 ajudar, é o querer

fazer melhor (...)”

(Entrevistado 4)

Segundo Carvalho (2015) os servigos prestados ao idoso com dependéncia,
variam entre oS expressivos e 0s instrumentais. Sendo que, nos instrumentais inclui-se o
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trabalho doméstico, a higiene pessoal e de domicilio, a alimentacgéo e o transporte, gestao
de bens etc. Ja os expressivos incluem o suporte social, relacional, emocional e a

companhia.

Os cuidadores informais, auxiliam o dependente nas coisas basicas do dia a dia,

como medicacdo, alimentacéo, higiene pessoal, auxiliam no sono, na mobilidade, etc.

“Olhatodos, eu faco a gestdo da casa, presto cuidados basicos quando necessarios, tenho
uma pessoa que me ajuda e é diferente, dou Ihe atencdo, chamo o médico, visito-a no hospital
guando ela esta ou esteve la, espero que ndo va tao cedo, olho por ela quando ela esta a dormir,
para ver se ela estd a dormir, portanto, ndo é como ter um bébé, é ter uma pessoa desprotegida

>

em que a pessoa tem de olhar por ela.’

“(...)depois trato das comparticipagdes para os servigos sociais, compro fraldas, tudo o

que é necessario para que ndo lhe falte nada, para que ela tenha uma melhor qualidade de vida,

’

0 que for necessario fazer, eu fago.’
(Entrevistada 5)

“Olha, numa primeira fase, é quase tu substituires aquela amiga, aquela pessoa mais
chegada, depois a meio da doenca comecas a ter de ter outro tipo de cuidados, comecas a ter de
ensinar ou a voltar a reaprender, ou reensinar a pessoa como deve comer, lavar os dentes, a
lavar-se, até a vestir-se, sendo trocam tudo, ja na Gltima fase da deméncia tu tens de lhe fazer as

necessidades basicas, porque eles deixam de ter capacidades para isso”

(Entrevistada 3)

6.6.4 Desafios e necessidades sentidas no quotidiano

Com a realizacdo das entrevistas, conseguimos perceber e identificar quais 0s
desafios e as necessidades dos cuidadores no seu dia a dia. Na maior parte dos casos,
existe uma reorganizacdo familiar, econdmica, de forma a conseguirem prestar melhor
qualidade de vida a pessoa cuidada, contudo, esta tarefa também requer muita paciéncia
e responsabilidade, alguns tem de tomar decisdes e tem receio que essas nao sejam as

melhores para a pessoa.

“Todos, € como sei 14, é como ficar sem ch&o, é como entrar num pogo sem fim, procurar
responder as necessidades que sdo prioritarias, o maior desafio da minha vida é viver dia a dia,

hora a hora, com todas as implicagdes que isso tem, por exemplo, eu hoje quando vou a qualquer
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lado estou sempre a olhar para o reldgio porque acho que tenho alguém a minha espera, ou

’

alguém a precisar de mim, portanto, eu ndo consigo estar num sitio relaxada.’
(Entrevistada 4)

“A nivel de tomada de decisGes, que é quando a pessoa ja ndo tem a consciéncia que
tinha, entdo a tomada de decisbes é muito dificil, porque nds temos de decidir pelo outro e tenho
sempre alguma dificuldade a perceber se estou a decidir bem, isso também é um grande desafio,

é se a minha decisdo é adequada e a correta (...)”
(Entrevistada 5)

Uma das necessidades que mais se destacou, foi a falta de tempo para eles
préprios, sendo que alguns dizem que deixam de viver as préprias vidas em funcdo do
outro. E também a falta de informacéo e formacao para cuidadores, porque ninguém esta
preparado para gerir situacOes de crise, para ver a pessoa a definhar ali a frente dos
préprios olhos e saberem que ndo ha muito que possam fazer para ajudar aquela pessoa.

“Falta de conhecimento em situagdes especificas, como lidar com uma pessoa nesta

situacdo, como fazer quando isto acontece, saber fazer.”
(Entrevistada 4)

Maior parte dos cuidadores entrevistados ndo tinha apoios por parte do estado, e
quando necessitava deles eram negados ou entdo a lista de espera era muito grande e ndo

dava para abranger todos.

“E eu acho que é ai que o estado falha porque deviam dar mais apoio, porque isto de ser
cuidador tem muito que se Ihe diga porque se trabalhas ndo cuidas a tempo inteiro, ndo as
pessoas ndo sabem é o que fazemos para nos desdobarmos e depois nem todas as reformas deles
sdo suficientes e os ordenados, para terem uma boa alimentac&o, bons produtos de higiene, para

ter uma melhor qualidade de vida”

“e a falta de apoios que nds temos pelas entidades oficiais, porque tu por intermédio de
amigos e familiares e conhecidos tu bates a todas as portas , mas quando precisas de
determinados de apoio ndo tens, porque eu precisei de uma cama articulada e bati a porta de
todas as entidades e ndo consegui, porque tinha uma lista de espera enorme, e quem me ajudou
foi uma amiga minha que tinha cama porque a sogra dela ja tinha falecido e ela néo ia precisar

>

dela, mas quando falo na cama falo também do resto.’
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(Entrevistada 3)
6.6.5 Sobrecarga Fisica e Psicoldgica

Segundo Santos, quando o cuidador assume a responsabilidade de cuidar, muitas
vezes, ndo tem consciéncia de que a sua vida vai mudar, requerendo a readaptagédo das
atividades pessoais, sociais e profissionais, levando a conflitos intrapessoais pelo desejo
de cuidar o idoso dependente e de se autocuidar e interpessoais pela falta de apoio das

redes sociais informais e formais. (Santos, 2003, cit. por Lemos, 2012)

Uma das implicac6es de ser cuidador, é o facto de haver um desgaste pessoal do
cuidador, quer seja ao nivel fisico, emocional, psicologico e social, devido a disporem
muito tempo na prestacdo de cuidados e terem pouco tempo para si, muitas vezes fazem
adaptacOes para conseguirem conciliar as suas vidas profissionais e pessoais, desde 0s
jantares que tem de ser feitos em casa, o gerir o tempo de forma a prestar os melhores

cuidados, tal como referem os entrevistados:

““0 meu maior choque, que ainda hoje é uma coisa que mexe muito foi eu ser a primeira
pessoa que a minha mée deixou de reconhecer, ninguém esta preparado para isso, mesmo eu
sabendo todas as etapas e 0s processos da doenca, e foi logo a primeira coisa que eu questionei
a médica, ela sabia 0 meu nome e ndo me reconhecia, ela olhava para mim e dizia a minha filha

ainda ndo chegou onde ¢ que ela anda (...)”

“Ai sim, o dia nunca tem 24 horas e o tempo que tu tiras para ti, e nestes Gltimos anos
em gue tivemos a pandemia, eu mesmo a trabalhar e tudo as Unicas horas que eu tinha para mim

era as horas de trabalho, porque tudo o resto era dedicado a ela (...)”
Entrevistada 3

“Sim, globalmente os cuidadores, e quando se vive numa ansiedade e a gerir crises, isso
tem implica¢des na nossa satde, como no aparelho digestivo, nervoso, que trazem consequéncias,
como por exemplo, deixar de dormir, comer, ndo conseguir desligar da realidade, vai fazer dois
anos e embora que eu tome medicacdo para dormir eu tenho muitas dificuldades em ainda

desligar da realidade.”

“Nao senti sobrecarga, senti cansa¢o, acho que comecei a viver de forma tdo ansiosa
que foi tipo um piloto automatico, ndo posso dizer que tenha sentido uma sobrecarga, foi mais

um desgaste.”

“Depois, vim a sentir essa falta de tempo, quando comecei a assumir as fungfes do meu
marido também, entretanto o pais abriu, era preciso levar a minha filha mais nova para a escola
e ai eu ndo conseguia estar em dois sitios ao mesmo tempo, ai a situacdo mudou.”
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(Entrevistada 4)

“Sim, € 0 que eu tenho vindo a falar, é sobretudo essa a grande dificuldade na gestdo

>

do tempo, e de guardar algum tempo para mim, mas na realidade eu vou conseguindo.’

(Entrevistada 5)

Alguns entrevistados falam que deixaram de fazer algumas coisas que gostavam
para poder cuidar a tempo inteiro da pessoa cuidada, por exemplo, ir tomar café, jantar
com amigos, ir ao cinema, ou seja, todos viviam em funcdo da pessoa cuidada, sentindo-
se por vezes até mal porque ja sabem que os amigos ou familiares também tem de se

adaptar a uma rotina que néo a deles.

“Na&o, por exemplo eu deixei de poder de ir sair e jantar com amigos, 0 que é que eu faco,

faco o jantar ca em casa e convido os meus amigos (...) "

“Precisava de ir ao ginasio que era algo que eu gostava, de poder tirar ferias mais longas
gue ndo consigo, s6 consigo ir uma semana, de fazer outras coisas, mas se eu for criativa ainda

consigo fazer muitas coisas apesar de ser cuidadora.”
(Entrevistada 5)

“(...), tu privaste disso tudo ,mas também chegas a uma altura que ja ndo sentes essa
necessidade, porque estas tdo absorvida, que te desligadas do mundo exterior , falas com amigos
ao telefone e sabes que eles ja ndo te convidam porque sabem que ndo vais poder ir, porque
sabiam que para eu ir tinha de arranjar alguém que me substitui-se e € muito dificil tu arranjares
alguém que te fique 24 horas, e tu acabas por te colocar em segundo plano, e as tuas necessidades

acabam por serem supérfluas, quando sabes que as dela sdo mais importantes que as tuas.”

(Entrevistada 3)

6.6.6 Formacao

Os entrevistados revelaram ainda a importancia da formacéo, estes falam sobre a
falta de informac&o de como cuidar pessoas nesta situacdo de dependéncia, dai acharem
importante que haja formagdes de maneira a poderem dar melhor qualidade de vida as

pessoas cuidadas com ajuda de profissionais de salde.
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“Sim, claro que sim, porque uma das situagoes que acontecem é que nos ndo sabemos

lidar com a pessoa, ndo sabemos lidar com a situacao, a saber o que fazer, e as vezes até saber

’

utilizar instrumentos médicos ndo sabemos.’

(Entrevistada 4)

“Sim, sem duavida, porque tu conheces a pessoa e sabes como é que ela reage a
determinadas situacdes e depois os complementos que eles te ddo tu consegues dar-lhe melhores

cuidados e dar-lhe uma boa qualidade de vida.”

“Sim, porque n6s ndo temos formacdo para isso, e eu aprendi muitas coisas com
enfermeiros Ia do hospital e sempre que a minha mée esta internada por algum motivo eles faziam
ensinamentos de como posicionar-lha, de como virar uma pessoa sozinha, deram-me técnicas
para eu ndo entrar muito em esforgo, como movimentar os lengois para vira-la, como a lavar na

cama, foram me dando muitos ensinamentos e no centro de dia ainda cheguei a ir a duas

’

formagoes.’

(Entrevistada 3)

6.6.7 Qualidade de vida

Ao longo do tempo tanto o envelhecimento como a qualidade de vida tém-se

salientando como uma preocupacao social, mais propriamente para 0s idosos.

Sabemos que a qualidade de vida, de acordo com OMS, é complicada e abrange
também determinante como a “‘salide fisica, o estado psicoldgico, o nivel de dependéncia, as
relacbes sociais, as crengas pessoais e as caracteristicas do ambiente em que a pessoa se
encontra inserida” (OMS, 2005, cit por Ribeiro&Padul, 2011, p. 5)

A medida que este processo envolve determinantes internas e externas, as
preocupacOes existentes face ao bem-estar e a qualidade de vida tém-se centrado na
preservacao da satde, promocao da satde, manutencao de um aspeto jovem, alimentagéo

equilibrada e pratica de exercicio fisico regular.

Os nossos entrevistados falam sobre o facto de querem sempre dar a melhor
qualidade de vida a pessoa que esta dependente, dentro das possibilidades deles, desde os
melhores produtos de higiene, alimentacdo e etc, tal como as nossas entrevistadas

referem:
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“compro fraldas, tudo o que é necessario para que nao lhe falte nada, para que ela tenha

bl

uma melhor qualidade de vida, o que for necessario fazer, eu fago.’

(Entrevistada 5)

“depois os complementos que eles te ddo tu consegues dar-lhe melhores cuidados e dar-

’

lhe uma boa qualidade de vida.’

(Entrevistada 3)

6.6.8 Rede de suporte

Segundo Lage, quando nos referimos ao suporte informal, queremos evidenciar a
prestacdo de cuidados a pessoas em situacdo de dependéncia por parte da familia, amigos,
vizinhos e outros grupos de pessoas. (Lage, 2005, cit. por Carvalho, 2015)

Desta forma o suporte social pode ser um 6timo modelador na percecdo de
sobrecarga, pois consoante o que o0s entrevistados nos dizem quando se tem uma boa rede
de suporte é se capaz de enfrentar tudo, porque se esta rodeado de verdade, é importante
que ndo se isolem, que procurem sempre ajuda, e que acima de tudo se apoiem que nédo

julguem as decisdes do outro, é importante que haja empatia.

“Ajuda muito ter uma rede suporte, ajuda muito a compreensao dos outros, a empatia,
por no lugar do outro, porque 0 que mais custa as vezes € que as outras pessoas nao

compreendam aquilo que nés estamos a passar e isso é mais dificil de enfrentar, por isso a rede

>

suporte é fundamental para o cuidador.’

(Entrevistada 5)

6.6.9 Estrategias adotadas pelos Cuidadores

Atendendo ao contexto em que vivemos se encontrar em constante mudanca (0s
proprios individuos que dele fazem parte, tém uma predisposi¢do natural para se adaptar
a novas condigdes, inclusivamente as impostas, se olharmos para a nossa populagéo alvo,
neste caso os cuidadores sdo confrontados com a funcdo de cuidar de alguém préximo

que se vé detentor de uma doenca debilitante prolongada (Silva & Dessen, 2001)

O modo como cada individuo lida com este processo pode ser complexo e

multifatorial, ou seja, as estratégias usadas pelo sujeito para fazer face ao stress dependem
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de uma grande variedade de fatores intrinsecos e extrinsecos ao cuidador (Martins, Pais-
Ribeiro & Garrett, 2003).

Desta forma os cuidadores arranjam estratégias de Coping, as estratégias de
coping podem ser utilizadas pelo cuidador para lidar com a problematica dos cuidados
prestados ao seu familiar ou amigo proximo, tendo por base 0 modo como o individuo
avalia essa tarefa, tendo em conta os recursos disponiveis que podera usar para a resolucao

desta.

Desta forma 0s nossos entrevistados tentam de alguma forma solucionar
estratégias quando encontram alguma adversidade, como ligar a pessoas gque estejam mais
dentro do assunto, se tiverem de fazer um jantar mudam o local para casa da propria
pessoa que cuida de forma a ndo deixarem a pessoa dependente, nem a deixar de manter
relacGes com os pares, se ndo podem ir ao cinema vem televisdo e filmes em casa através
de Netflix e outros canais de filmes, e priorizam sempre a sua sadde mental mesmo que
se sintam sobrecarregados, pois tem nogédo de que se nédo tiverem bem mentalmente, que

também nao tem capacidade para cuidar do outro.

6.7 Discussao de resultados
Consoante a analise de dados realizada podemos concluir que a tarefa de ser
cuidador informal ndo é de todo facil, principalmente quando ndo existe formacdo e

informacao sobre as temaéticas apresentadas ao longo do nosso estudo.

Maior parte dos cuidadores ndo o sabem o que € ser cuidador e quais 0s seus
direitos até o serem, até terem por algum motivo de o ser, como 0s nossos entrevistados
que tiveram de se tornar cuidadores dos préprios familiares, como podemos verificar
maior parte dos cuidadores portugueses sao do sexo feminino, derivado a perce¢éo de que
as mulheres tem o “dever” de cuidar da casa, dos filhos, € conseguimos perceber que as
relagbes mais comuns € de caracter conjugal , ou entdo familiar, os filhos que tomam

conta dos proprios pais quando estes ficam debilitados.

As dificuldades e necessidades identificadas pelos cuidadores sdo muito comuns,
sendo estas necessidade a nivel das necessidades basicas de vida da pessoa dependente,
mas também a um nivel emocional, e pessoal, quando acumulam o cansago que esta tarefa
exige, a questdo de ndo terem tempo para si, de sentirem dificuldades nas tomadas de

decisoes.
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Desta maneira, achamos que poderiamos trabalhar em conjunto com os
cuidadores, de maneira que, estes tivessem direito a informacdo necessaria para a
prestacdo de cuidados, surgindo assim o projeto “Cuida-te — Cuidar com amor”, sendo

que este tem como principal objetivo promover ferramentas de autocuidado.
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7. Projeto “Cuida-te - Cuidar com amor”

Para melhor conhecer a realidade em que vivem os cuidadores informais, foram
realizadas cinco entrevistas, que nos permitiu compreender a interacdo dos cuidadores
com as pessoas cuidadas, que neste caso, a maior parte sofria de deméncia e era
dependente, e perceber também algumas dificuldades e necessidades que muitas vezes

sdo dificeis de expressar verbalmente.

Tal como ja referi, o objetivo geral deste projeto prende-se com a identificacdo
dos principais desafios e dificuldades associados ao papel de cuidador informal, ap6s
assumirem a prestacdo de cuidados da pessoa dependente, apos a analise de resultados,

chegamos a conclusdo que seria benéfico intervir junto dos cuidadores.

Segundo a analise de dados, as necessidades sentidas pelos cuidadores
entrevistados passam pela falta de tempo para si, falta de informacdo e formacéo na
prestacdo de cuidados, falta de apoios.

Desta maneira, decidimos criar o projeto “Cuida-te — Cuidar com amor”, o projeto
foca-se em colmatar estas necessidades lado a lado dos cuidadores, com este projeto
gueremos que os cuidadores olhem mais por si, que se cuidem, que priorizem também o
autocuidado, para isso investimos em sessfes de educacdo para a saude, de maneira que

estas promovam a sua saude e implementem estratégias de autocuidado.

A Primeira Conferéncia Internacional sobre Promogdo da Saude, realizada em Ottawa,
Canada, em novembro de 1986, definiu promogdo da saude como “um processo de capacitacao
da comunidade para atuar na melhoria da sua qualidade de vida e satde, incluindo uma maior

participagdo no controle deste processo” (p. 1).

Desta forma, achamos que a educacédo para saude poderia ser uma estratégia de
autocuidado, porque no fundo se ndo estivermos bem fisicamente e mentalmente nédo

conseguimos adotar ferramentas que nos ajudem a estar saudaveis.

Sendo que, como nos diz Spacapan & Oskamp (citado em Dias, 2004), “as estratégias de
educacdo para a saude podem desenvolver-se de acordo com distintos niveis de atuacao
individual, grupal ou comunitario e incluem, desde campanhas nos meios de comunicacéo social,

até intervengoes diretas e pessoais”. (p. 466)

De acordo com as necessidades identificadas pelos cuidadores informais
entrevistados, foi construido um projeto de intervencdo que tenha por base a educacéo

para a saude, em seguida iremos apresentar 0s temas que serdo abordados, em sessdes de
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educacdo para a saude, sendo estes, o que é ser cuidador informal, promoc¢do de

autocuidado, apoios sociais pertinentes.
7.1 Plano de sessbes de educacao para saude

A primeira sessdo, tem como principal objetivo informar os participantes sobre o
que € ser cuidador informal, com apoio no suporte do guido do cuidador, fornecido pelo

sistema nacional de saude, sendo que esta sessao tera a duracdo de duas horas.
Tépicos a ser abordados:

e Higiene (banho, como prevenir Glceras de pressdo)
e Alimentacédo
e Ambiente

e Mobilizacdo (como movimentar a pessoa dependente)

A segunda sessdo, tem como principal objetivo ajudar os participantes a
trabalharem as suas competéncias, nomeadamente ajudar na promocao de ferramentas de

autocuidado, sendo que esta sessao terd a duracdo de uma hora.
E como é que podemos fazer isto:

e podemos pedir ao cuidador que identifique todas as atividades que gosta
de fazer e que coloque essas numa lista, trabalhando assim o
autoconhecimento, e que uma vez por dia realize uma dessas atividades,
mesmo sendo coisas simples ajudardo a sentirem-se mais confortaveis e
relaxadas.

e podemos ainda pedir para que estes reflitam sobre escolhas saudaveis, de
forma a estes conseguirem também ter uma rotina prépria para além da

prestacdo de cuidados.

A terceira sessdo, tem como principal objetivo a tomada de conhecimento dos
apoios fornecidos ao cuidador e a pessoa dependente pelo instituo de seguranga social, de
gue forma podem requerer estes apoios e respostas sociais, como por exemplo,
complemento por dependéncia, penséo de invalidez, servigo de apoio domiciliario, entre

outros, esta sessdo tera a duracao de duas horas.
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Tabela 4- Planos de sessdo

Contetido Formador Duracéo

Cuidador Apresentacdo do
informal guido do cuidador
informal.
Educador social Duas horas
Prestacdo de
cuidados,

cuidados a ter.

Promocdao de Estratégias de = Educador social Uma hora
autocuidado Promogao de

saude

Medidas de apoio

Apoios socias (Seguranga social) Educador social Duas horas

7.2 Logotipo do projeto

O logotipo do nosso projeto foi pensado com muito carinho, existem Vvarios
simbolos que nos remetem para 0 nome do nosso projeto, os simbolos que usamos foi um
coracdo , como uma impressao digital, logo esta identifica as historias de vida de cada

cuidador, sendo que todas elas sdo unicas e vividas de diferentes formas, depois o circulo
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por volta do coracao que significa o ato de cuidar, como uma bolha de amor, e também a
importancia da rede se suporte, e as flores e folhas significam o autocuidado, pois tal

como qualquer planta deve ser sempre bem germinado.
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Consideracoes finais

O envelhecimento demografico tem vindo de dia para dia aumentar, com a descida
da natalidade, e com o aumento da esperanca media de vida, isto suscitou alguma
curiosidade por parte daqueles que investigam, principalmente porque o idoso portugués
tem um elevado grau de dependéncia, precisando assim de ajuda e apoio de uma outra

pessoa, ao qual podemos chamar de cuidadores.

Assim, sabemos consoante as estatisticas e as entrevistas realizadas que na maior
parte dos casos os cuidadores séo familiares da pessoa dependente, na maior parte sem

qualquer tipo de formacéo em prestacéo de cuidados.

E importante realcar que o ato de cuidar ndo é um ato propriamente facil, muito
tem de fazer uma reorganizacdo a sua vida de forma a poder assumir este papel de

cuidador, existindo assim uma sobrecarga sobre prestador de cuidados.

Com esta investigacdo, preocupamo-nos em compreender o dia a dia dos
cuidadores informais, e tragamos 0s seguintes objetivos : compreender a relagéo existente
entre cuidadores e a pessoa cuidada, identificar os fatores que conduziram a situacao de
cuidador, reconhecer as dificuldades sentidas no quotidiano, avaliar as necessidades
percecionadas pelos cuidadores informais (0 seu estado de saude, aspetos ligados ao ato
de cuidar, vida pessoal, profissional) e por fim identificar estratégias que ajudem a

promover ferramentas de autocuidado.

Assim, é importante mencionar as principais conclusdes que tiramos desta
investigagdo, em relacdo a caracterizagdo sociodemografica dos c.i. sdo maioritariamente
exercidos pelo género feminino, com idade entre os 47 e 0s 65 anos, e estdo inseridos no

mercado de trabalho, empregados.

A principal motivagédo dos cuidadores para assumir o papel foi porque ndo havia
mais ninguém para efetuar os cuidados que sdo executados maioritariamente entre o
periodo de uma ano e 10 anos através de um leque diversificado de cuidados, sendo o
mais frequente, as necessidades basicas do dia a dia, como administrar a medicagéo, a

higiene pessoal, 0 sono, o vestuério, cal¢ado e a alimentacao.

As dificuldades identificadas pelos c.i. foram ao nivel da saude na generalidade

com referéncia ao nivel do esfor¢o fisico (dor nos bragos, pernas, costas e coluna) e
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esforco emocional (sentimentos de nervosismo, soliddo, cansaco, tristeza, revolta e

ansiedade).

Os cuidadores informais exprimiram também dificuldades ao nivel das restricdes
na vida pessoal e social, como deixarem de poder fazer ferias, de conviver com 0s amigos,
de ir ao cinema, deixar de ir ao ginasio, estes abordam também a falta de tempo para si

mesmaos.

Por ultimo, os cuidadores exprimiram também o seu desagrado com 0s apoios
fornecidos pelo estado, o devido as grandes listas de espera, e sentem que ainda falta
muita informacdo sobre a prestacdo de cuidados, e acabam por achar importante a

existéncia de formagdes para cuidadores em parceira com os profissionais de salde.

Para terminar este conjunto de reflexdes, com carater conclusivo, importa referir
que a realizacdo desta investigacdo foi bastante importante, e é importante dizer que ser
cuidador, tal como todos os entrevistados dizem, € cuidar com amor, é entregarmo-nos a
cem por centro nessa tarefa, é abdicar um pouco de si e viver a vida do outro, mas que
devemos sempre ter presente no pensamento que para cuidar, temos de cuidar de nos

préprios, ser pacientes e sobretudo responsaveis.
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ANexos

Anexo A - Cronograma

o Data para terminar as leituras essenciais- Dia 30 de dezembro
o Data para terminar a fase exploratoria de pesquisa (entrevistas

exploratorias, pesquisa documental sobre o terreno empirico) - fevereiro /marco

o Data para fazer os contactos iniciais para realizar o trabalho de campo -
fevereiro

. Data para terminar a concecao das técnicas de pesquisa - 1 de marco

o Data para terminar a redacdo do enquadramento tedrico — marco/ abril

o Data para aplicar as técnicas de pesquisa— 1 de margo

o Data para entregar ao orientador a parte tedrica-30 dezembro

. Data para terminar a pesquisa empirica — 5 de maio

. Data para concluir a redacdo do projeto de intervencao- 30 de maio

Anexo B- Guiao de entrevista

1. Caracterizacdo da pessoa entrevistada (Nome, ldade, Género, Profisséo)
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.
19.

20.

21.
22.
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Como define o “ato de cuidar”?

Que tipo de relagdo tem com a pessoa que presta cuidados?

H& quanto tempo é prestador de cuidados?

De que forma caracteriza o perfil de cuidador informal?

Qual a principal razdo que o motivou assumir o papel de cuidador
informal?

Que tipo de cuidados presta normalmente a pessoa cuidada?

Dos cuidados que presta, qual deles necessita de mais ajuda?

Que adaptacGes na sua vida foram necessarias fazer, de maneira a poder
assumir este papel?

Desde que se tornou cuidador, que necessidades e desafios sentiu a nivel
profissional e pessoal?

Segundo a sua experiéncia, enquanto cuidador, que tipo de desafios sentiu
no ato de cuidar?

Alguma vez sentiu que existia alguma sobrecarga sobre si no ato de
cuidar? Se sim, fale-nos um pouco sobre essa situacao.

Pensa que o seu estado de saude possa ter vindo a piorar desde que esta a
prestar cuidados?

Alguma vez sentiu que dedicava bastante tempo a pessoa cuidada e que o
tempo era insuficiente para si?

Na sua opinido, sente que precisava de mais tempo para cuidar de si, se
sim em que aspetos.

As suas vidas familiares e sociais foram prejudicadas desde que esta a
assumir o papel de cuidador?

Quando a pessoa cuidada estava no domicilio, recebia auxilio por parte de
profissionais de satde, familiares e amigos?

Considera que ter uma rede suporte ajuda nestas situacoes?

Na sua opinido, se existissem acdes de formacgdo para cuidadores 0s
cuidados prestados seriam melhores?

Acha importante que os cuidadores trabalnem em parceria com 0s
profissionais de saude?

No geral, a que tipo de recursos costuma recorrer?

Recebe algum tipo de apoio formal?
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23. Se tivesse de caracterizar os aspetos positivos e negativos de cuidar, qual
destacava?
24. Consoante a sua experiéncia de cuidador, que conselho dava aos que estdo

a iniciar este papel?

Anexo C- Transcrigdo de Entrevistas

Entrevista - n°1

1. Caracterizacdo da pessoa entrevistada (Nome, Idade, Género, Profissao)
B 27 anos, Gestor de Recursos Humanos.

2. Como define o “ato de cuidar”?

Para mim o ato de cuidar é primeiramente um ato de amor! E sermos capazes de

disponibilizar ao outro, os cuidados basicos para um fim de vida digno, e se possivel feliz.
3. Que tipo de relacdo tem com a pessoa que presta cuidados?
A pessoa a quem presto cuidados é minha mée.
4, Héa quanto tempo é prestador de cuidados?

Ha sensivelmente dois anos! Ndo a tempo integral apenas ao fim de semana, e
dividido com os meus irmdos. Durante a semana temos pessoas que prestam os cuidados

necessarios (enfermagem, higiene).
5. De que forma caracteriza o perfil de cuidador informal?

O cuidador informal, deve no meu entender, ser uma pessoa resiliente e

emocionalmente estavel. Disponivel e afavel.

6. Qual a principal razdo que o motivou assumir o papel de cuidador

informal?

Tendo em conta as possibilidades oferecidas pelo sistema publico, os precos do
privado, e tendo consciéncia que nada é tdo bom como a nossa casa, optamos por manter

a nossa mae em casa, e todos os cuidados serem prestados no domicilio.

7. Que tipo de cuidados presta normalmente a pessoa cuidada?
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Alimentacdo, higiene, posicionamento e sobretudo companhia. Tudo isto com

uma dose de amor e carinho!
8. Dos cuidados que presta, qual deles necessita de mais ajuda?
O mais complicado ¢ a higiene... mas quando assim € peco ajuda.

9. Que adaptacdes na sua vida foram necessarias fazer, de maneira a

poder assumir este papel?
Por enquanto foi o retirar um pouco de tempo a familia, ao fim de semana e
flexibilizar um pouco na empresa.

10.  Desde que se tornou cuidador, que necessidades e desafios sentiu a

nivel profissional e pessoal?
O que respondi acima.

11.  Segundo a sua experiéncia, enquanto cuidador, que tipo de desafios

sentiu no ato de cuidar?

Aprender alguma coisa numa area que nao aminha de profissao ou formacdo. Ter
a calma para pensar em situagdes de stress e encontrar um plano de “fuga” para colmatar

situagdes do dia a dia. E todo um “mundo novo” com que nos deparamos.

12.  Alguma vez sentiu que existia alguma sobrecarga sobre si no ato de

cuidar? Se sim, fale-nos um pouco sobre essa situagéo.

A sobrecarga foi até agora mais do ponto de vista emocional... a sensagdo muitas

vezes de impoténcia, de querer fazer mais e ndo conseguir, ou nao poder!

13.  Pensa que o seu estado de saude possa ter vindo a piorar desde que

esta a prestar cuidados?
N&o. Felizmente néo!

14.  Alguma vez sentiu que dedicava bastante tempo a pessoa cuidada e

gue o tempo era insuficiente para si?

Né&o! Tenho a nogdo que o tempo é 0 bem mais precioso que podemos oferecer,
mas quando as coisas estdo bem alinhadas, e as tarefas mais ou menos distribuidas, tudo

se torna mais exequivel.
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15.  Na sua opinido, sente que precisava de mais tempo para cuidar de si,

se sim em que aspetos.

Por enquanto ndo...tento aproveitar ainda de maneira mais eficiente o tempo que

me sobra.

16.  Assuas vidas familiares e sociais foram prejudicadas desde que esta a

assumir o papel de cuidador?

As nossas vidas pessoais e familiares ficam sempre prejudicadas... quanto mais

ndo seja, porque vemos alguém que nos é proximo em sofrimento e impotente.

Tento que sejam apenas as dindmicas a serem afetadas... por exemplo, se tenho

um hobbie e fazia-o uma vez por semana, passo a fazer de quinze em quinze dias.

17. Quando a pessoa cuidada estava no domicilio, recebia auxilio por

parte de profissionais de saude, familiares e amigos?
A pessoa em causa esta no domicilio, e sim recebe auxilio de enfermeiros.
18.  Considera que ter uma rede suporte ajuda nestas situacdes?
Sim. Essa primeira rede é a familia.

19.  Na sua opinido, se existissem acdes de formacao para cuidadores 0s

cuidados prestados seriam melhores?

Sim claro! A formacéo é umas das ferramentas essenciais para que possamos fazer
mais e melhor nas nossas atividades, em particular na geriatria. Contudo ndo é a Unica,
com isto quero dizer que o recetor(a) da formacdo, deve ser acompanhado na
implementacado da referida formacéo, com o objetivo de mesurar a eficacia e pertinéncia

da mesma.

20.  Acha importante que os cuidadores trabalhem em parceria com o0s

profissionais de saude?

E de extrema importancia que trabalhemos todos com vista a atingir o mesmo fim!
As equipas apoiam-se e motivam-se umas nas outras. Ja para ndo falar na aprendizagem

reciproca que dai advém.
21. No geral, a que tipo de recursos costuma recorrer?

Cuidados médicos e de enfermagem
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22.  Recebe algum tipo de apoio formal?
Néo.

23.  Se tivesse de caracterizar os aspetos positivos e negativos de cuidar,

qual destacava?

A dédiva de poder cuidar de quem ja cuidou de nos! A possibilidade de manter a
pessoa na sua casa, e junto dos seus. Aspetos negativos séo a resiliéncia necessaria e o

lidar com o sentimento de impoténcia!

24.  Consoante a sua experiéncia de cuidador, que conselho dava aos que

estdo a iniciar este papel?

Para serem pacientes, responsaveis, que tentem sempre informar-se e pedir ajuda.

Guido de Entrevista- n°2

1. Caracterizacdo da pessoa entrevistada (Nome, ldade, Estado civil,
Género, Profisséo)

I < ho 46 anos, vilva, mulher, trabalho como secretaria no centro

infantil de Valbom.
2. Como define o “ato de cuidar”?
Para mim é um ato de amor para com a outra pessoa.
3. Que tipo de relacdo tem com a pessoa que presta cuidados?
A pessoa a quem prestava cuidados era meu esposo.
4. Hé& quanto tempo é prestador de cuidados?
Foi tudo muito rapido, sé pude ser durante seis meses.
5. De que forma caracteriza o perfil de cuidador informal?

O cuidador informal, deve no meu entender, ser uma pessoa que toma conta da
outra com carinho, cuidado, que é prestavel, que dispde do seu tempo para viver em

funcdo do outro, que tem de ser paciente e responsavel.

6. Qual a principal razédo que o motivou assumir o papel de cuidador

informal?
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Era o meu marido, e ele precisava de mim.
7. Que tipo de cuidados presta normalmente a pessoa cuidada?

Inicialmente posso dizer que era s6 o apoio moral, ele no inicio era muito

independente, até ir para hospital duas semanas antes de falecer.
8. Dos cuidados que presta, qual deles necessita de mais ajuda?

Ap0s os tratamentos de quimioterapia, porque ele ficava muito frustrado, cansado,
irritadico, e depois nos Ultimos tempos a fase do banho em que eu tinha medo em que ele

cai-se.

9. Que adaptacgbes na sua vida foram necessarias fazer, de maneira a

poder assumir este papel?

No inicio nenhumas, porque ele ainda estava independente e eu continuei a
trabalhar, porque um de noés tinha de ir trabalhar, sempre que ele ia aos tratamentos ia
sempre alguém com ele, mais para fim comecei a ir a consultas de nutricionismo, de

oncologia e tratamentos isso ia sempre com ele, mas ndo houve grandes alteracdes.

10.  Desde que se tornou cuidador, que necessidades e desafios sentiu a

nivel profissional e pessoal?

Precisei de muito apoio das pessoas que me rodeavam, porque s6 de ouvir a
palavra cancro, abala-me imenso, a nivel profissional ndo alterou muita coisa, porque
como eu sempre continuei a trabalhar, os colegas sempre me deram 0 apoio necessario e

gue conseguiam dar, que eu precisava.

11.  Segundo a sua experiéncia, enquanto cuidador, que tipo de desafios

sentiu no ato de cuidar?
O que referi anteriormente.

12.  Alguma vez sentiu que existia alguma sobrecarga sobre si no ato de

cuidar? Se sim, fale-nos um pouco sobre essa situacao.
Sobrecarga néo, porque foi pouco tempo, mas uma tristeza e cansago senti.

13.  Pensa que o seu estado de saude possa ter vindo a piorar desde que

esta a prestar cuidados?

N&o. Havia o facto de saber que existia uma pessoa em que estavamos a lutar
juntos para que a pessoa conseguisse melhorar, mas néo alterou.
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14.  Alguma vez sentiu que dedicava bastante tempo a pessoa cuidada e

que o tempo era insuficiente para si?
N&o! Nunca, o pouco tempo que eu dedicava, o ideal e o principal era cuidar dele.

15.  Na sua opinido, sente que precisava de mais tempo para cuidar de si,

se sim em que aspetos.
N&ao, isso nao.

16.  Assuas vidas familiares e sociais foram prejudicadas desde que esta a

assumir o papel de cuidador?
Né&o.

17. Quando a pessoa cuidada estava no domicilio, recebia auxilio por
parte de profissionais de saude, familiares e amigos?

Recebia visitas, no nivel de apoios nao.
18.  Considera que ter uma rede suporte ajuda nestas situaces?

Ajudaria, porque eu ndo me via capaz de cuidar dele sozinha, cuidar dele no
sentido em como ele estava, e depois uma coisa é seres cuidadora e teres a relacdo que

tens com a pessoa em questéo.

19.  Na sua opinido, se existissem acdes de formacao para cuidadores 0s

cuidados prestados seriam melhores?

Sim, ha sempre coisas que temos de aprender, e por vezes achamos que devemos
fazer uma coisa e nem deve ser dessa forma, as vezes por falta de conhecimento, e as

vezes agimos conforme o que o cora¢do manda e achamos que é 0 mais correto.

20.  Acha importante que os cuidadores trabalhem em parceria com o0s

profissionais de saude?

Sim, porque as vezes ndo basta sé cuidar, tem de se saber cuidar, e as vezes 0
apoio de pessoas de fora, uma formacdo, o apoio de profissionais de salde acho que ajuda

imenso.
21.  Nogeral, a que tipo de recursos costuma recorrer?
S6 a cuidados médicos.

22. Recebe algum tipo de apoio formal?
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Nao.

23.  Se tivesse de caracterizar os aspetos positivos e negativos de cuidar,
qual destacava?

O positivo é o compromisso do amor, de cuidar, 0 negativo € o aspeto de nao saber

lidar com este tipo de doencas, de ver a pessoa que tu amas, a definhar de dia para dia.

24.  Consoante a sua experiéncia de cuidador, que conselho dava aos que
estdo a iniciar este papel?

Para fazerem tudo sempre com o coragdo, para nao se sentirem sozinhos, para
sempre que precisarem falarem sobre o que sentem, para olharem por si de forma a

estarem bem mentalmente e fisicamente, para poderem cuidar do outro de forma estavel.

Guiao de Entrevista-n°3

1. Caracterizacdo da pessoa entrevistada (Nome, lIdade, Género,

Profissao)

I sou técnica de informatica no Hospital Pedro Hispano, tenho 51

anos, e sou solteira.
2. Como define o “ato de cuidar”?
Cuidar para mim é uma extensdo do amor.
3. Que tipo de relacédo tem com a pessoa que presta cuidados?

Era minha mae.

4. Héa quanto tempo é prestador de cuidados?
Hé& 10 anos.
5. De que forma caracteriza o perfil de cuidador informal?

O cuidador informal, é uma pessoa que tem de ter uma grande capacidade de
dispor de tempo que nédo tenha para cuidar dessa pessoa, € uma pessoa que deixa de certa
forma de viver a sua vida, em detrimento de viver a vida da sua vida, de forma a prestar

0s cuidados necessarios, para que ela possa ter uma melhor qualidade de vida.

6. Qual a principal razdo que o motivou assumir o papel de cuidador

informal?
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Primeiro era a minha mae, e depois eu cresci sempre num ambiente de cuidadores,
a minha mée cuidou dos pais e dos sogros, e sempre disse que ndo queria ir para um lar,

e eu acabei por cumprir a vontade dela, ndo ir contra o que ela dizia.
7. Que tipo de cuidados presta normalmente a pessoa cuidada?

Olha, numa primeira fase, € quase tu substituires aquela amiga, aquela pessoa mais
chegada, depois a meio da doenca comecas a ter de ter outro tipo de cuidados, comegas a
ter de ensinar ou a voltar a reaprender, ou reensinar a pessoa como deve comer, lavar 0s
dentes, a lavar-se, até a vestir-se, sendo trocam tudo, ja na ultima fase da deméncia tu tens

de lhe fazer as necessidades basicas, porque eles deixam de ter capacidades para isso.
8. Dos cuidados que presta, qual deles necessita de mais ajuda?

Talvez no banho, agora j& numa fase mais avangada ela precisava de estar sentada
porque em peé ja nao aguentava, e depois é assim primeiro a pessoa tinha banheira, depois
metemos um poliban, mas que néo era o suficiente para ter uma cadeira de rodas, porque
nunca tens casas de banho adaptadas para isso, e nessa fase ela ja precisava de duas
pessoas, e duas pessoas sempre era mais facil do que prestar os cuidados so.

9. Que adaptacbes na sua vida foram necessarias fazer, de maneira a

poder assumir este papel?

Foi aquilo que eu te disse, abdicamos de muita coisa, das saidas, dos cafés com
amigos, das idas ao cinema, numa primeira fase em que ainda as pessoas conseguem fazer
algo ainda consegues arrastar a pessoa para esses ambientes, sé que a partir de uma altura,
no caso da minha mée, era se eu estava sentada numa mesa, mas se por algum motivo eu
saisse da visdo periférica ela entrava logo em desespero, a partir de uma altura em que tu
notas que é desconfortavel para ela, e depois a noite ja ndo é permitido, para eles € mais
facil deitarem-se e descansar do que andar nestas andancas, e depois privas-te disso para

estar com a pessoa.

10.  Desde que se tornou cuidador, que necessidades e desafios sentiu a

nivel profissional e pessoal?

Olha a nivel profissional, eu como trabalho num hospital tive algumas vantagens,
tinha pessoas que lidavam muito bem com a doenca que a minha mae tinha, e isso
ajudava-me, o facto de ela também ter estado num centro de dia, que acabou por retardar

um pouco a doenga, porque ela teve 7 anos no centro de dia e acabou por estimular mais,
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ela numa fase inicial ainda fazia atividades 14, bolos, artes plasticas, eu tenho muitas

coisas que ela fazia, miminhos que ela fazia no centro, faziam croché que ela adorava.

E toda esta adaptacdo de quando ela estava no centro de dia, eu acabei por a
colocar na carrinha e depois tinha de conciliar os horarios de trabalho, e nesse aspeto tive
sempre muita sorte porque tinha chefes que sempre compreenderam a minha situacao,
que me apoiaram, principalmente em 2020 na pandemia, ele meteu-me em teletrabalho

para ndo ficar de baixa ndo renumerada.

A nivel pessoal, é complicado o primeiro e segundo ano em que tu comecas a cair
na real, que tens vontade de ir sair, de ir ao cinema porgue estavas habituada e num
momento veste privada disso tudo porque ndo tinhas hipétese, porque chegou a um
momento em que eu tinha de estar com ela porque sendo ela saia de casa, entdo eu durante
o dia tinha uma forma de a controlar no centro de dia, mas a noite tinha de ser eu a
substituir a equipa do centro de dia, a gente deixa de viver, para viver a vida da outra

pessoa.

11.  Segundo a sua experiéncia, enquanto cuidador, que tipo de desafios

sentiu no ato de cuidar?
As que ja referi.

12.  Alguma vez sentiu que existia alguma sobrecarga sobre si no ato de

cuidar? Se sim, fale-nos um pouco sobre essa situagéo.

Olha a doenca do Alzheimer tem muitas etapas, e numa fase inicial, 0 meu maior
choque, que ainda hoje é uma coisa que mexe muito foi eu ser a primeira pessoa que a
minha mae deixou de reconhecer, ninguém esta preparado para isso, mesmo eu sabendo
todas as etapas e 0s processos da doenca, e foi logo a primeira coisa que eu questionei a
médica, ela sabia 0 meu nome e ndo me reconhecia, ela olhava para mim e dizia a minha
filha ainda ndo chegou onde é gque ela anda, e entdo eu tinha de sair por uma porta e entrar
pela outra, logo nos segundos a seguir , ela dizia-me onde € que tu andavas que eu ja

estava aflita.

Depois ficou mais frequente e entrou a segunda fase no qual a minha mée tinha
sindrome do entardecer, € 0 que é que acontecia, ela queria ir para cama muito cedo e
depois as duas e trés da manha achava que ja era dia e que tinha de sair de casa, e entrou
naquela fase de muita revolta, porque nédo entendia o porque e revolta-se, e a pessoa com
quem ela se revoltava era comigo, eu tive um episodio que escondi a chave de tal maneira
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que no dia a seguir ndo me lembrava de onde a tinha colocado, estas a ver como eu ficava

tresloucada.

Depois teve a fase em que ela fez uma tentativa de sair de casa e perdeu-se,
demorei uma hora a encontra-la e no mesmo dia jurei que ndo a ia deixar mais ali e foi

qguando decidi meter-lha no centro de dia, mas foi complicado.

Depois outra altura em que me senti muito cansada, foi quando a min hd mée me
ligava e eu tinha de vir 10 vezes a casa de matosinhos. Depois por varios contactos eu
tomei conhecimento da associacdo de Alzheimer aqui do norte , que é a memoria de mim
que é ali em Angeiras e ela entrou para 14 e esteve 1a 7 anos, depois disso foi os episddios
que ela tinha de agressividade, e dpois outra fase que me custou muito foi o facto de ja
nédo a conseguir alimentar e de saber que ela teria de ser alimentada por soro, sendo vai
ter de ser por sonda é veres a doenca a evoluir muito rapido, e a ter episodios de

degluticéo.

13.  Pensa que o seu estado de salude possa ter vindo a piorar desde que
esta a prestar cuidados?

Fisicamente eu fiquei com muitas tendinites de esforco, fiquei com mazelas para

a vida toda, principalmente na zona de ombros, joelhos.

Psicologicamente afeitei-me em algumas fases da evolucéo, a fase em que a minha
mée se esqueceu de mim custou-me muito aceitar, porque era a pessoa que estava com
ela 24 horas, e mentalmente vais te a baixo, mas depois pensas das duas uma, ou eu vou
me abaixo e vou com ela e coma doenca, ou entdo se assumo o papel de cuidar dela eu
tenho de reerguer de alguma forma e tenho que restruturar as coisas, pronto € uma questao

de tu aceitares as varias etapas.

14.  Alguma vez sentiu que dedicava bastante tempo a pessoa cuidada e

gue o tempo era insuficiente para si?

Ai sim , o dia nunca tem 24 horas e 0 tempo que tu tiras para ti, e nestes ultimos
anos em que tivemos a pandemia, eu mesmo a trabalhar e tudo as Unicas horas que eu
tinha para mim era as horas de trabalho, porque tudo o resto era dedicado a ela, e depois
a noite tu deixas de ter aquelas noites descansadas, tu acordas ao minimo barulho, a
minima tosse, no fundo eu tive um filho ali a minha mée passou a ser uma filha, e eu

acabei por mentalmente redirecionar a minha noite de sono para de trés em trés horas,
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que é os posicionamentos que se fazem, e ainda hoje o fago, € as sequelas que tu ficas,

ficas em piloto automatico.

15.  Na sua opinido, sente que precisava de mais tempo para cuidar de si,

se sim em que aspetos.

Olha infelizmente eu ja ndo a tenho c4, na altura eu deixava de ir ao cabeleireiro,
a gente deixa de comprar roupa, arranjar as unhas, ou seja, cuidar-se, agora com auséncia
dela acho que tenho até tempo a mias, porque nao sei o que fazer com tanto tempo, e vais
as compras e assim, mas sdo momentos, ndo sdo situacdes diarias e tu acabas por sentir

falta de qualquer coisa, que era o tempo em que lhe dedicavas.

16.  Assuas vidas familiares e sociais foram prejudicadas desde que esta a
assumir o papel de cuidador?

Né&o diria prejudica, porque foi um compromisso que eu assumi e prometi a mim
mesma que engquanto eu me sentisse capaz ela nunca iria, no dia em que eu achasse que
ja ndo tinha capacidades para lhe dar uma boa qualidade de vida eu ja ndo tomava conta
dela e entdo colocava-a numa institui¢do, € assim eu por norma se precisa-se de fazer um
almoco ou uma festa eu até fazia, mesmo com ela sentada no cadeirdo ou na cama, agora
ndo era com a frequéncia que eu gostaria que tivesse sido, com a quantidade de pessoas
que eu gostava que tivesse sido, tu privaste disso tudo ,mas também chegas a uma altura
que ja ndo sentes essa necessidade, porque estas tdo absorvida, que te desligadas do
mundo exterior , falas com amigos ao telefone e sabes que eles ja ndo te convidam porque
sabem que ndo vais poder ir, porque sabiam que para eu ir tinha de arranjar alguém que
me substitui-se e € muito dificil tu arranjares alguém que te fique 24 horas, e tu acabas
por te colocar em segundo plano, e as tuas necessidades acabam por serem supérfluas,

guando sabes que as dela sdo mais importantes que as tuas.

17. Quando a pessoa cuidada estava no domicilio, recebia auxilio por

parte de profissionais de saude, familiares e amigos?

Sim, e também quando viemos durante a pandemia para casa, no segundo
confinamento, o préprio centro de dia organizou-se e vinha, embora eu ficasse muito
longe, eles vinham aqui a casa duas vezes por semana, onde faziam atividades com ela,
faziam lhe massagens, ela sentava-se la dentro e andavam com ela a caminha aqui e no

patio, tive realmente esse apoio, ndo na parte da higiene, mas na parte da estimulagéo sim.
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Depois quando ela veio definitivamente para casa, eu ainda fui pedir o apoio de
servico domiciliario s6 que estava tudo tdo atrasada que depois acabou por ndo ser

necessario
18.  Considera que ter uma rede suporte ajuda nestas situaces?
Sim.

19.  Na sua opinido, se existissem acgdes de formacao para cuidadores 0s

cuidados prestados seriam melhores?

Sim, porque n6s ndo temos formacédo para isso, e eu aprendi muitas coisas com
enfermeiros la do hospital e sempre que a minha mée esta internada por algum motivo
eles faziam ensinamentos de como posicionar-lha, de como virar uma pessoa sozinha,
deram-me técnicas para eu ndao entrar muito em esforco, como movimentar os lencois
para vira-la, como a lavar na cama, foram me dando muitos ensinamentos e no centro de

dia ainda cheguei a ir a duas formacdes.

20.  Acha importante que os cuidadores trabalhem em parceria com o0s
profissionais de saude?

Sim, sem davida, porque tu conheces a pessoa e sabes como é que ela reage a
determinadas situacdes e depois os complementos que eles te ddo tu consegues dar-lhe

melhores cuidados e dar-lhe uma boa qualidade de vida.
21.  No geral, a que tipo de recursos costuma recorrer?

Sempre que precisava , eu ligava logo a médicos que eu conhecia do hospital , e
sempre tive as portas das urgéncias abertas a hora que fosse, nos Gltimos anos tive um
bom apoio daqui do centro de saude da area, porque a medica veio ca e fez uma boa
consulta e os enfermeiros vinham ca regularmente, porque ela fez tipo herpes e entéo elas
vinham-me ca ajudar, e deixavam o material e eu fazia, e quando tinha duvidas ligava
para o hospital, sabes que os centros de salide por muito que queiram ajudar nem sempre
conseguem e ou tu tens muito dinheiro para pagar um privado, ou entao tens de ter muitos

recursos financeiros , porque sé o que o estado ajuda ndo chega para toda gente.
22. Recebe algum tipo de apoio formal?

Nao
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23.  Se tivesse de caracterizar os aspetos positivos e negativos de cuidar,

qual destacava?

Negativo, é a falta de apoios que n6s temos pelas entidades oficiais, porque tu por
intermédio de amigos e familiares e conhecidos tu bates a todas as portas , mas quando
precisas de determinados de apoio ndo tens, porque eu precisei de uma cama articulada e
bati a porta de todas as entidades e ndo consegui, porque tinha uma lista de espera enorme,
e quem me ajudou foi uma amiga minha que tinha cama porque a sogra dela ja tinha

falecido e ela ndo ia precisar dela, mas quando falo na cama falo também do resto.

E eu acho que € ai que o estado falha porque deviam dar mais apoio, porque isto
de ser cuidador tem muito que se Ihe diga porque se trabalhas ndo cuidas a tempo inteiro,
ndo as pessoas nao sabem é o que fazemos para nos desdobarmos e depois nem todas as
reformas deles sdo suficientes e os ordenados, para terem uma boa alimentacdo, bons
produtos de higiene, para ter uma melhor qualidade de vida, porque ndo é com um
suplemento dado pelo o estado de 100 e tal euros que vai ajudar a combater com uma, e
uma reforma de 400 euros em que tiras a alimentacdo, medicacdo, produtos de higiene ,
porque nos inicios da doenca eram sempre 100 euros sO para a farmacia, e depois lembro
gue a muita gente que ainda tem menos e ndo tem apoios, e depois acho que o estado ndo
devia ligar a estatutos mas sim arranjar maneira de nos comprovarmos gque SOmos

cuidadores e dar alguns direitos.
24.  Consoante a sua experiéncia de cuidador, que conselho dava aos que
estdo a iniciar este papel?

Para terem muita paciéncia, muita calma, porque os inicios sdo s os inicios e
depois |4 para o meio comeca a complicar mais, infelizmente sdo doengas muito
degenerativas e se a pessoa ndo tiver paciéncia e calma vai ser arrastada também e aquilo
gue temos de nos lembrar e que eles ja ndo sabem o que fazem, mas é preciso ter muita

calma, e muito amor a pessoa.

Guido de entrevista -n°4

1- Caracterizacdo da pessoa entrevistada (Nome, ldade, Género,

Profisséo)
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I ulher, 54 anos, vilva, professora, mée, gosto muito de estar com as
minhas filhas, de estar com os meus estudantes, de estar em sala de aulas, gosto de andar
a pé, de pensar sobre a vida, gosto de ler, gosto de viajar, ouvir masica, gosto de coisas
que as pessoas comuns gostam de fazer, ir ao cinema, ir ao teatro, conversar com pessoas

interessantes que tenham uma boa conversa, olha de dar a volta ao mundo.
2- Como define o “ato de cuidar”?

O ato de cuidar, para mim € um ato de amor, e € um ato também da renegagéo da
nossa prépria vida, das nossas rotinas, das nossas vontades, € como se fossem duas fases
ou dois pratos na balanca, ¢ um ato de amor, um ato de honrar os sentimentos, 0s
compromissos, e é a0 mesmo tempo uma autodestruicdo, porque vemos aquela pessoa e
no meu caso foi 0 meu marido, que era 0 meu ponto de abrigo e ndo lhe conseguimos
fazer nada, desgastamo-nos em varias tarefas, € um cansaco brutal, e deixamos para tras

a nossa proépria vida, é assim que eu defino o ato de cuidar.
3- Que tipo de relacdo tem com a pessoa que presta cuidados?
Eramos um casal, era 0 meu conjugue.
4- Hé& quanto tempo é prestador de cuidados?
Vamos apontar para trés anos.
5- De que forma caracteriza o perfil de cuidador informal?

Tem que ser uma pessoa com muita paciéncia, com muita responsabilidade,
sobretudo responsabilidade, porque se nos ndo tivermos a paciéncia arranjamos quem
tenha, e vou dar um exemplo, o0 meu marido recusava-se a tomar a medicacdo e eu
inicialmente estava com ele uma hora, hora e meia para tomar medicacao, depois fiquei
extremamente desgastada com isso, e como tenho também duas filhas tinha que gerir o
meu tempo com elas e depois com a minha vida profissional arranjei quem ficasse com

ele para a toma da medicacéo.

Ser responsavel, saber gerir situacdes de crise, situacfes iminentes é outra coisa
qualquer que n6s ndo estamos a espera vai acontecer, €, portanto, estarmos a lidar com
uma pessoa que ndo tem comportamentos previsiveis, ndo sabemos como vai reagir
naquele momento face aquela situagdo, é aprender ndo é que eu saiba, mas é aprender a

gerir situacdes hora a hora.
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6- Qual a principal razdo que o motivou assumir o papel de cuidador

informal?

Acho que que € logo o compromisso do amor, ndo €, portanto, casar com a pessoa
que se ama até que a morte nos separe, € 0 amor, eu estar 1, e o0 companheirismo € o
ajudar, € o querer fazer melhor, a primeira principal razdo foi o amor, e a necessidade
porque ao ver uma pessoa que era a precisar de ajuda, € necessario que realmente alguém

que a compreenda, que a conheca.
7- Que tipo de cuidados presta normalmente a pessoa cuidada?

A guestdo da medicacdo, a supervisao diaria, portanto, para ndo se perder ndo sair
de casa e se perder, a roupa, inicialmente foi um processo gradual degenerativo que eram
feitos uns cuidados, mas depois chegaram mesmo a situacdo de cuidados basicos da vida
diaria.

8- Dos cuidados que presta, qual deles necessita de mais ajuda?

E assim, eu acho que ao final de um tempo nds acabamos por ficar muito cansados
e precisamos de ajuda a todos os niveis, porque basta uma pessoa ndo poder dormir um

tempo, precisa logo desse tipo de ajuda, porque € um cansaco grande.

L& esta, eu ndo fiz opcdo de ficar cuidadora mesmo, mas nestas situacdes estas
pessoas precisam de alguém a tempo inteiro, completamente disponivel, e, portanto, é
esse tipo de ajuda que ndo ha, temos de ser nés a subdividirmo-nos e depois claro ajuda
médica especializada, por exemplo desde logo na toma da medicacdo porque saber

disfarcar na comida coisas que eu ndo sabia, cuidados médicos especializados.

9- Que adaptacdes na sua vida foram necessarias fazer, de maneira a

poder assumir este papel?

E assim, eu costumo dizer que a pandemia me passou ao lado, porque a pandemia
de certa forma até me ajudou, fez-me ficar em casa e permitia-me continuar a dar aulas,
porque 0 meu marido estava fechado em casa ndo podia sair, nesse sentido acho que a

pandemia até foi benéfica para mim e para a situacdo que se viveu aqui em casa.

Adaptacdes que tive de fazer foi deixar de dormir, ter uma atencdo mais redobrada,
é como se tivéssemos de fazer tudo por aquela pessoa, desde escolher a roupa, vestir, dar
banho, o alimentar, dar a medicacdo e portanto, tive de me adaptar a essa situagao e

consegui manter o meu trabalho porque néo tinha deslocac6es porque estava em casa, deu
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muitas aulas com o meu marido ao meu lado, isso permitiu-me nao ficar de baixa, por

exemplo.

10-  Desde que se tornou cuidador, que necessidades e desafios sentiu a

nivel profissional e pessoal?

Todos, é como sei |4, é como ficar sem chdo, é como entrar num poco sem fim,
procurar responder as necessidades que séo prioritarias, o maior desafio da minha vida é
viver dia a dia, hora a hora, com todas as implicacdes que isso tem, por exemplo, eu hoje
quando vou a qualquer lado estou sempre a olhar para o relégio porque acho que tenho
alguém a minha espera, ou alguém a precisar de mim, portanto, eu ndo consigo estar num

sitio relaxada.

11-  Segundo a sua experiéncia, enquanto cuidador, que tipo de desafios

sentiu no ato de cuidar?

Falta de conhecimento em situacdes especificas, como lidar com uma pessoa nesta

situacdo, como fazer quando isto acontece, saber fazer.

12-  Alguma vez sentiu que existia alguma sobrecarga sobre si no ato de

cuidar? Se sim, fale-nos um pouco sobre essa situacao.

N&o senti sobrecarga, senti cansaco, acho que comecei a viver de forma téo
ansiosa que foi tipo um piloto automatico, ndo posso dizer que tenha sentido uma

sobrecarga, foi mais um desgaste.

13-  Pensa que o seu estado de saude possa ter vindo a piorar desde que

esta a prestar cuidados?

Sim, globalmente os cuidadores, e quando se vive numa ansiedade e a gerir crises,
isso tem implicacOes na nossa saude, como no aparelho digestivo, nervoso, que trazem
consequéncias, como por exemplo, deixar de dormir, comer, ndo conseguir desligar da
realidade, vai fazer dois anos e embora que eu tome medicac¢do para dormir eu tenho

muitas dificuldades em ainda desligar da realidade.

14-  Alguma vez sentiu que dedicava bastante tempo a pessoa cuidada e

gue o tempo era insuficiente para si?

N&o, porque talvez ndo tenha sido um processo de muitos anos, mas sim 0S

cuidadores ficam com muito menos tempo.
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Depois, vim a sentir essa falta de tempo, quando comecei a assumir as funcdes do
meu marido também, entretanto o pais abriu, era preciso levar a minha filha mais nova
para a escola e ai eu ndo conseguia estar em dois sitios a0 mesmo tempo, ai a situacao

mudou.

15-  Na sua opinido, sente que precisava de mais tempo para cuidar de si,

se sim em que aspetos.

Sim, para descansar, acho que € o fundamental, alimentar, o poder tomar uma
refeicdo com tranquilidade, que é algo que nos ndo pensamos habitualmente. Se estiverem
na cama, n6s podemos libertar algum tempo para nds, mas agora se € outro tipo de
situacdo que exige permanentemente a nossa aten¢ao, ndo conseguimos, s6 conseguimos

durante algum tempo.

16-  Assuas vidas familiares e sociais foram prejudicadas desde que esta a

assumir o papel de cuidador?
Eu néo diria prejudicadas, eu diria alteradas.

17-  Quando a pessoa cuidada estava no domicilio, recebia auxilio por

parte de profissionais de saude, familiares e amigos?
N&o.
18-  Considera que ter uma rede suporte ajuda nestas situagoes?

Claro que sim, até ndo sé no ajudar fisicamente, ajudar a levantar, comer, mas ter

alguém com quem falar.

19-  Na sua opinido, se existissem acdes de formacao para cuidadores 0s

cuidados prestados seriam melhores?

Sim, claro que sim, porque uma das situacbes que acontecem € que nos nao
sabemos lidar coma pessoa, ndo sabemos lidar com a situacdo, a saber o que fazer, e as

vezes ate saber utilizar instrumentos médicos ndo sabemos.

20- Acha importante que os cuidadores trabalhem em parceria com os

profissionais de saude?
Sem duvida, acho que isso é muito importante, foi o que eu tentei fazer.
21-  No geral, a que tipo de recursos costuma recorrer?

Aos servigcos médicos.
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22-  Recebe algum tipo de apoio formal?
N&o, 0 apoio que eu tive foi o conhecimento dos médicos.

23-  Se tivesse de caracterizar os aspetos positivos e negativos de cuidar,

qual destacava?

O aspeto positivo, é estarmos ali para aguela pessoa, € honrar o sentimento, honrar
0 amor, 0 compromisso, e aquela pessoa saber que nos estamos ali, esse é Unico aspeto
positivo, porque de resto nds ndo controlamos o que acontece e isso desgasta-nos, ha
muitos aspetos negativos, como imagens que nos temos, revoltas que sentimos, eu acho
gue no ato de cuidar, mas isto é a minha opinido, tudo é negativo a excecdo de manter o
amor, o sentimento, outro aspeto positivo é tentar proporcionar o melhor dentro das
condicGes que temos, em termos de conforto, tranquilidade, se é que conseguimos

transmitir isso.

24-  Consoante a sua experiéncia de cuidador, que conselho dava aos que

estdo a iniciar este papel?

Tem de pensar muito bem, porque cuidar é uma grande responsabilidade, porque
nos podemos sentir amor sem cuidar, sem termos de executar as tarefas de cuidar, as
tarefas de cuidar também nos desgasta muito, a nés e a quem esta do outro lado que ndo
gostaria que fossemos nds a cuidar, portanto, € uma responsabilidade muito grande,
porque eu acredito que muita gente seja cuidadora instintivamente quase , e S6 com 0
passar do tempo é que se vai apercebendo das coisas, mas é sobretudo uma grande
responsabilidade, para coma pessoa cuidada, mas também com nds proprios, porque se

achar que eu ndo fiz algo bem , eu também preocupo e fico a pensar o porqué de nao fazer

bem.

Guido de entrevista - n°5

1- Caracterizacdo da pessoa entrevistada (Nome, Idade, Género,
Profisséo)

014, o meu nome [l tenho 56 anos, sexo feminino, sou professora do ensino
superior, sou solteira, tenho duas irmds, ja ndo tenho pai, tenho mée, sou doutorada em
sociologia, fiz a licenciatura, mestrado, doutoramento e ainda duas p6s-graduagdes.

2- Como define o “ato de cuidar”?
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O ato de cuidar para mim é amar, sO se consegue cuidar quando se gosta muito de
alguém, ou se tem uma grande empatia com a pessoa que se cuida, porque ndo basta dar
de comer, dar assisténcia, dar a roupa, ou apoiar nas necessidades basicas, porque isso

para mim ndo é cuidar, é fundamentalmente amar, amar o outro.
3- Que tipo de relacdo tem com a pessoa que presta cuidados?
A relacdo que tenho, sou sua descendente, é a minha mae.
4- Hé& quanto tempo é prestador de cuidados?

E assim, nos tivemos um tempo em que cuidamos uma da outra, porque a minha
mée ficou vilva e veio morar comigo, para perto de mim, veio morar para minha casa,
veio morar para casa dela naturalmente, é a casa das duas e, portanto, cuidamos muito
uma da outra, ela cuidou de mim em outros momentos apesar de as duas sermos adultas

e independentes nessa altura.

Agora, ha 10 anos para cad comecou a perder algumas das suas capacidades,
nomeadamente, ja existia a dificuldade de ela ficar sozinha em casa e portanto, esse

cuidado passou mais para 0 meu lado, menos para o lado dela.
5- De que forma caracteriza o perfil de cuidador informal?

O perfil do cuidador informal, eu ndo conhe¢o muito bem, mas dos cuidadores
que eu conheco em geral, sdo meus amigos, quando nés chegamos a uma determinada
idade e ja ndo temos 0s nossos pais dependentes passamos a cuidadores, e aqueles que eu
conheco sdo pessoas mais 0 menos, da minha idade, que por uma razao ou outra tem
ascendentes ou irmaos, ou pessoas amigas que necessitam de cuidados e que normalmente

se oferecem para o fazer, para cuidar do outro.

6- Qual a principal razdo que o motivou assumir o papel de cuidador

informal?

Eu ndo tinha outra hipotese sofia, mas fundamentalmente, foi aquilo que eu te
expliquei, primeiro a minha mée cuidou de mim, e depois o facto de eu ter visto muitas
coisas que eu ndo gostei, designadamente quando eu fazia supervisao de estagio em lares,
e foi um pouco isto, e também senti que a minha méae quando estava consciente tinha
medo que a deixassem num sitio desses, hoje sei disso e sei que a minha mée ndo

sobreviria num local longe das pessoas que conhece, portanto, € um pouco sobreviver e
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usufruir também do tempo que eu posso lhe dar, e que posso ter para com a pessoa
cuidada, porque acho que ndo se pode abandonar uma pessoa quando ela ja ndo tem as
mesmas capacidades, porque ela j& ndo consegue fazer as coisas e isso para mim é

abandono, e como é abandono eu nunca seria capaz de fazer.
7- Que tipo de cuidados presta normalmente a pessoa cuidada?

Olha todos, eu faco a gestdo da casa, presto cuidados basicos quando necessarios,
tenho uma pessoa que me ajuda e é diferente, dou lhe atenc¢do, chamo o médico, visito-a
no hospital quando ela esta ou esteve |4, espero que ndo va tao cedo, olho por ela quando
ela estd a dormir, para ver se ela esta a dormir, portanto, ndo € como ter um bebé, € ter

uma pessoa desprotegida em que a pessoa tem de olhar por ela.

E sdo esses cuidados todos, desde o banho, sou eu que dou e tenho uma pessoa
gue me ajuda, porque sente-se mais segura com outra pessoa ja mais especializada nessa
area, alimentacdo, medicacdo, faco-lhe companhia, essas coisas que se faz a uma pessoa
que precisa de cuidados, depois trato das comparticipagdes para 0S Servigos sociais,
compro fraldas, tudo o que é necessario para que ndo lhe falte nada, para que ela tenha

uma melhor qualidade de vida, o que for necessario fazer, eu faco.
8- Dos cuidados que presta, qual deles necessita de mais ajuda?

Com sinceridade, sdo os banhos, porque nessas alturas uma pessoa com que esta
acamada sente medo e pode fazer um movimento brusco e pode cair, a locomogéo
também é preciso muito ajuda, ndo anda praticamente, sé agarrada as pessoas, se for na
cadeira de rodas esta tudo bem, mas como ela ainda tem alguma mobilidade tenta-se que
ela ande um bocadinho, preciso de ajuda, as vezes preciso de sair e alguém tem de ficar

ca em casa perto dela, mas sobretudo, a mobilidade, que é o que é mais dificil sem duvida.

9- Que adaptacdes na sua vida foram necessarias fazer, de maneira a

poder assumir este papel?

Né&o foram feitas muitas adaptacgdes, eu fui ficando foi sem muito tempo que antes
tinha para mim, tive de pedir um horario mais flexivel no trabalho, sobretudo na parte da
manhd, é claro que tudo isto a nivel financeiro € tudo muito custoso, muito oneroso e
portanto, algumas coisas que eu tenho de fazer restrigdes para que possa existir, ou possa

pedir apoio quando necessito.
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Foram feitas adaptacGes em casa, nas casas de banho, porque as que tinhamos nédo
estavam adaptadas a pessoas com pouca mobilidade, tive de comprar uma cama adaptada,
articulada, mas de resto na minha propria vida ndo vejo que tenha feito qualquer tipo de
adaptacdo, a ndo ser recusar algum tipo de trabalho que seja mais longe, e mais a questao
do tempo, no sentido de por exemplo deixei de ir ao ginasio que era uma coisa que eu

gostava de fazer, mas agora danco sozinha, ao som da musica.

Sabes que a minha mé&e ficou doente quase na altura da pandemia, um ano antes
de comecar a pandemia, portanto aquele choque inicial eu sinto-0, mas néo tanto, porque
eu estava em casa, e portanto, era tudo mais facil para mim, s6 depois e que comecei a
sentir que de facto havia coisas que eram dificeis de conciliar, nomeadamente, os horarios
eu ja tinha deixado de ir ao ginasio antes da minha mae ficar totalmente depende, por
causa da pandemia. E agora faco de vez em quando uma caminhada, danco em casa, faco

aquilo que posso para me mexer.

10- Desde que se tornou cuidador, que necessidades e desafios sentiu a

nivel profissional e pessoal?

Portanto a termos profissionais, continuo a trabalhar muito, mais horas do que
devia, ndo sendo cuidadora, acho que tenho excesso de trabalho, se ndo fosse cuidadora
teria na mesma muito trabalho, porque do ponto de vista profissional a Gnica coisa que eu
pedi foi um horério mais flexivel, sobretudo na parte da manha até que a pessoa que venha
de algum modo a tomar conta da minha mée por uns tempos chega e depois eu posso sair

vou descansar, porque é uma pessoa que tenho plena confianca.

11-  Segundo a sua experiéncia, enquanto cuidador, que tipo de desafios

sentiu no ato de cuidar?

A nivel de tomada de decisGes, que é quando a pessoa ja ndo tem a consciéncia
que tinha, entdo a tomada de decisdes € muito dificil, porque nds temos de decidir pelo
outro e tenho sempre alguma dificuldade a perceber se estou a decidir bem, isso também
é um grande desafio, e se a minha decisdo é adequada e a correta, por exemplo, houve
uma altura em que a minha mae a minha mée tinha que Tomar um antibidtico tinha tido
uma bactéria muito resistente e teve que tomar, e o médico disse para isto passar tem de
0 tomar aqui no hospital, mas eu disse ao medico que se ela tomasse no hospital ela vai
ser outra vez um problema, ela deixa de comer, fica muito fragil e ndo é a melhor situacéo,

entdo ele disse vamos tentar que o antibiotico que é moderado e esperar que tenha efeitos,
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mas se nao der resultado vai ter de vir para o hospital, mas saiba que no hospital vai

administrar o antibidtico e vai ser muito mais eficaz do que ficar em casa.

12-  Alguma vez sentiu que existia alguma sobrecarga sobre si no ato de

cuidar? Se sim, fale-nos um pouco sobre essa situacao.

Muitas vezes, sobretudo quando eu tenho muitos trabalhos para corrigir, quando
tenho muito excesso de trabalho, sabes que o professor leva muito trabalho para casa e
nessas alturas em sinto que eu se sO tivesse isso poderia ter feito as coisas mais
rapidamente, poderia fazer outras coisas, ter mais tempo para mim que este é que é um
grande problema, e nesse sentido, senti que era uma sobrecarga, e sinto que é uma
sobrecarga inevitavel, mas eu ndo consigo ver outra hipotese, nem consigo perceber que

poderia ser feliz de outra forma.

Ha sempre um lado que suporta mais esta sobrecarga. E deixar de ter momentos
pessoais, porque para os poder realizar, tenho sempre de pensar duas vezes porque nao

sou eu sozinha, sdo varias situagdes que temos de dar um jeito.

13-  Pensa que o seu estado de salde possa ter vindo a piorar desde que esta a

prestar cuidados?

Sim, agora a minha satde vacilou, como foi uma situacdo que coincidiu com a
pandemia eu ndo tenho bem a certeza que tenha haver com o ato de cuidar, coincidiu
também com 0 momento em que eu paro de trabalhar a meio tempo e passo a trabalhar a

tempo inteiro.

Portanto, € verdade que eu sinto bastante cansada, eu sinto que engordei, quando
faco analises sente-se que os valores tdo diferentes, e percebo que fisicamente poderia
estar melhor, sou hipertensa, e isto € um resultado que pode estar associado ao ato de
cuidar, como estar associado a pandemia, mas eu associo ao ato de cuidar porque séo

muitos sobressaltos.

Do ponto de vista psicologico tem dias, ha dias muito mais frageis, ha outros dias

que me sinto capaz de fazer tudo e mais alguma coisa.

14-  Alguma vez sentiu que dedicava bastante tempo a pessoa cuidada e

gue o tempo era insuficiente para si?
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Sim € o que eu tenho vindo a falar, é sobretudo essa a grande dificuldade na gestéo

do tempo, e de guardar algum tempo para mim, mas na realidade eu vou conseguindo.

15-  Na sua opinido, sente que precisava de mais tempo para cuidar de si,

se sim em que aspetos.

Precisava de ir ao ginasio que era algo que eu gostava, de poder tirar ferias mais
longas que ndo consigo, s6 consigo ir uma semana, de fazer outras coisas, mas se eu for

criativa ainda consigo fazer muitas coisas apesar de ser cuidadora.

16-  Assuas vidas familiares e sociais foram prejudicadas desde que esta a

assumir o papel de cuidador?

N&o, por exemplo eu deixei de poder de ir sair e jantar com amigos, 0 que é que
eu faco, faco o jantar cd em casa e convido os meus amigos, portanto, do ponto de vista
social ndo, porque eu também sou uma pessoa fechada, mais caseira, ndo senti assim, a
Unica coisa que senti foi o facto de ndo poder viajar, tirar férias, tenho algumas
dificuldades em deixar a minha mae algum tempo sozinha, e isso limita-me muito, por
exemplo aos sdbados eu tenho uma pessoa que fica com a minha mae, mas depois quando
chega a hora tenho de vir embora, e as vezes apetecia-me ficar, mas isso ndo prejudica a
minha vida social, porque eu rodeada de pessoas que gostam muito de mim e que

compreendem a minha situag&o.

Ainda ha pouco tempo, um grupo de amigos meus ia de ferias, fazer um passadico
e eu disse que ndo podia, e eles ndo foram e acabamos por fazer uma viagem perto e tornar
a vir para casa de forma a eu poder tomar conta da minha mée, tudo depende dos amigos
e da forma como os construimos e da forma que contruimos a nossa amizade, porque se
contruirmos por interessa as pessoas viram-nos as costas, quando contruimos as amizades
com base em verdade, cuidamos dos nossos amigos e eles por vezes sentem também

necessidade de tratar de nés.

Houve uma coisa que me lembrei agora e ndo me estava a lembrar eu ia muitas
vezes ao cinema, porque tinha convites e acabei por deixar de ir, mas tenho tvcine e mais,

portanto continuei a ver filmes, que é uma das coisas que mais gosto de fazer.

17- Quando a pessoa cuidada estava no domicilio, recebia auxilio por

parte de profissionais de saude, familiares e amigos?

Recebeu, e continua a receber.
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18-  Considera que ter uma rede suporte ajuda nestas situacdes?

Ajuda muito ter uma rede suporte, ajuda muito a compreensdo dos outros, a
empatia, por no lugar do outro, porque 0 que mais custa as vezes € que as outras pessoas
ndo compreendam aquilo que nos estamos a passar e isso é mais dificil de enfrentar, por

isso a rede suporte é fundamental para o cuidador.

19-  Na sua opinido, se existissem acgdes de formacao para cuidadores 0s

cuidados prestados seriam melhores?

Sem duvida, porque ha um conjunto de formadores que ndo sdo informais, que
sdo cuidadores trabalhadores que ndo tem a minima formacéo para fazerem aquilo que
fazem e eu tive muito essa questao durante algum tempo, que era pessoas que ndo sabiam
lidar com uma pessoa com deméncia e saber lidar com esta pessoa ndo é facil , mas
guando se tem formacéo é mais facil, eu posso dizer que a pessoa que me ajuda aqui, sabe
fazer tudo, compreende tudo e nem teve formacdo nenhuma, mas teve muita experiencia
em ajudar pessoas, e a maioria dos cuidadores que eu contratei ndo tinham, e tinha a
minha mae cada vez mais instavel, agora ndo esta sempre entretida, mas ela tinha

momentos de um olhar vazio.

20- Acha importante que os cuidadores trabalhem em parceria com 0s

profissionais de satde?
Sim, sem davida.
21-  No geral, a que tipo de recursos costuma recorrer?

Enfermagem, a uma vizinha que tenho aqui a frente que também tem a mée

acamada e esta consciente, a minha rede de suporte no fundo é isso.
22-  Recebe algum tipo de apoio formal?
Nao.

23-  Se tivesse de caracterizar 0s aspetos positivos e negativos de cuidar,

qual destacava?

Como eu te disse cuidar € amar, e amar mesmo que doia € muito gratificante, e
ser feliz por gostar do outro, e ter a pessoa comigo ainda mesmo que muitas vezes ndo
me conheca, ndo se esté a espera que o outro nos agradega porque quando 0 outro esta em

situacdo de pouca lucidez ndo o vai fazer, mas as vezes a pessoa sorri.
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Os aspetos negativos é prescindir muito do nosso tempo, dos nossos projetos, das

nossas férias, as vezes dos nossos momentos de lazer.

24-  Consoante a sua experiéncia de cuidador, que conselho dava aos que

estdo a iniciar este papel?

Primeiro que se rodeiem de pessoas verdadeiras e que saibam separar de amigos
h& quem se diz ser amigo, que nunca deixem de estar com 0s amigos, ndo se isolem,
comuniquem ate pelo telefone, porque a rede de suporte é fundamental, segundo, nunca
deixem de pedir ajuda, que nao se sinta culpada quando tem de deixar a outra pessoa, que
ndo se sinta insegura quando tem de tom ar decisdes, porque sdo sempre as melhores
quando se cuida, sdo as melhores que nds conseguimos tomar nessa altura, se sentir mais

fragilidade, mais triste que procure ajuda médica.
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Anexo C- Consentimento Informado

Caro Participante

Vamos pedir-lhe que leia este pequeno texto. Antes de ceder a sua autorizacao

para participar neste estudo coloque as questdes que entender.

Esta investigacdo decorre no ambito do Mestrado de Intervencdo Comunitaria da
Escola Superior de Educacdo de Paula Frassinetti, e tem como objetivo de estudo
identificar os principais desafios e dificuldades associados ao papel de cuidador informal.
Para esse objetivo, necessitamos que responda a umas questdes através de uma entrevista

semiestruturada.

A sua participagdo é muito importante. No entanto, ela é voluntaria. Todos 0s
dados recolhidos tém a garantia de confidencialidade e servem somente para investigagéo

cientifica. O investigador esta disponivel para qualquer esclarecimento.

Solicitamos que autorize a realizacdo de uma entrevista e que aceite fazer as
gravacOes de voz que necessitamos para a realizagdo do nosso estudo. Solicitamos

também a sua permissdo para usar as informacdes e dados recolhidos no nosso estudo.

Comprometemo-nos a ndo usar, nem divulgar, 0 seu nome, nem nenhuma

informacdo que o possa identificar.

Atenciosamente,

Eu, autorizo a

investigadora Sofia Catarina da Silva Gomes, a recolher dados para a sua investigacao.
Autorizo as gravacOes da entrevista e declaro que ndo me oponho a utilizagdo das mesmas

para o seu estudo, desde que seja garantido o anonimato.

Assinatura:
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