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Resumo

O namero de pessoas com deméncia tem crescido exponencialmente o que implica a
necessidade de prestacdo de cuidados. Os cuidados sdo maioritariamente informais, prestados
essencialmente por elementos da familia, em contexto domiciliario. Os cuidadores informais
tém revelado varias necessidades decorrentes da prestagdo de cuidados, nomeadamente
socioeducativas, as quais comprometem a sua qualidade de vida e consequentemente o bem-
estar da pessoa cuidada.

Neste estudo partimos da formulacdo da seguinte questdo: como € que os cuidadores
informais (com e sem apoio técnico/profissional) de pessoas com deméncia percecionam as
suas necessidades socioeducativas? Em funcdo desta questdo, definimos os seguintes objetivos:
conhecer as percegdes e as necessidades socioeducativas dos cuidadores informais de pessoas
com deméncia; identificar semelhancas e diferengas entre cuidadores informais com e sem
apoio técnico/profissional relativamente as suas percecGes e as necessidades socioeducativas; e
reconhecer a importancia do apoio técnico profissional para colmatar as necessidades
socioeducativas do cuidador informal. O estudo realizado é de natureza qualitativa, utilizando
como instrumento de recolha de dados a entrevista semiestruturada, dirigida a onze
participantes, cujo guido foi criado especificamente para o efeito.

Os principais resultados revelam-nos que os cuidadores informais mantém uma ligagao
direta com as pessoas com deméncia, maioritariamente sdo conjuges ou filhas, sentindo-se as
pessoas mais indicadas para assumir esse papel e as principais motivagdes estdo relacionadas
com sentimentos de obrigagdo/dever. Para os cuidadores participantes do nosso estudo, 0s
aspetos positivos da tarefa de prestar cuidados estdo associados, essencialmente, com o facto de
cumprirem uma missdo e 0s aspetos negativos estdo relacionados com a sobrecarga social,
emocional e fisica. Quanto as necessidades socioeducativas, 0s cuidadores revelam falta de
tempo para se relacionarem com outras pessoas e reconhecem possuirem conhecimentos
insuficientes para lidar com a pessoa com deméncia. Apenas quatro cuidadores usufruem de
apoio técnico/profissional, pelo que percebemos este apoio € dirigido sobretudo para a pessoa
com deméncia, mais do que para o préprio cuidador. Ndo conseguimos apurar diferencas
significativas a nivel das percecOes e necessidades socioeducativas entre cuidadores com e sem

apoio técnico/profissional.

Palavras-chave: cuidador informal, necessidades socioeducativas, apoio técnico/profissional,

deméncia, educador social.






Abstract

The number of people with dementia has grown exponentially, implying the
need for care. They are mostly having informal care provided by family members, in a
home care context. Informal caregivers have revealed various needs arising from the
provision of care, educational, which is undertaken in particular related to their quality
of life and consequently the well-being of the person cared for.

In this investigation, we started for formulating the following question: How do
the informal caregivers (with and without technical support / professional) of people
with dementia perceive their social and educational needs? In this function, we define
the following objectives: meet the perceptions and educational needs of informal
caregivers of people with dementia; identify similarities and differences between
informal caregivers with and without technical / professional support; recognize the
importance of professional technical support to address the educational needs of the
informal caregiver. The study is qualitative in nature, using the data collection method
of using semi-structured interviews, carried out by eleven participants, where the
questions were created specifically for this purpose.

The main results show that informal caregivers maintain a direct link with
people with dementia, mostly they are spouses or daughters, suggesting that these are
the people best suited to take on this role and the main motivations are related to
feelings of obligation / duty. For caregivers in our study, the positive aspects of the task
of care are associated essentially with the fact that they fulfill the mission and the
negative aspects are related to the social, emotional and physical overload. With regard
to educational needs, the caregivers reveal a lack of time to socialize with other people
and acknowledge having insufficient knowledge to deal with the person with dementia.
Only four caregivers enjoy technical / professional support, for which it is perceived
that this support is directed to the person with dementia rather than their own caregiver.
We could not ascertain significant differences at the level of perceptions and

educational needs among caregivers with and without technical / professional support.

Keywords: informal caregiver, social and educational needs, technical / professional

support, dementia, social educator.
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Introducéo

O envelhecimento da sociedade é uma realidade evidente, fruto do aumento dos
niveis de esperanca de vida e do declinio da natalidade. A percentagem de pessoas com
65 ou mais anos duplicou nas Gltimas décadas, passando de 8% no total da populacao
portuguesa em 1960, para 17% em 2005 e para 19% em 2011, segundo os censos desse
ano (Santana, Farinha, Freitas, Rodrigues & Carvalho, 2015). Os progressos
tecnoldgicos, da medicina, e de uma forma geral a melhoria das condicdes
socioecondmicas, contribuiram para o aumento da longevidade da populacéo, a qual se
associa uma maior prevaléncia das doengas cronicas e de dependéncia nas atividades de
vida diaria, como é o caso da deméncia. A conjugacdo destes fatores associada a
intencdo de manutencdo das pessoas no domicilio implica uma maior necessidade de
intervencao dos prestadores de cuidados informais (Sequeira, 2010).

A prestacdo de cuidados interfere na dinamica familiar, tendo os elementos da
familia necessidade de se reorganizarem no seu quotidiano. Os cuidadores passam a ter
menos tempo disponivel, sentindo-se privados do seu descanso, das atividades sociais e
de lazer, confrontando-se muitas vezes com problemas de saude, fruto da sobrecarga
mental, fisica, social e por vezes, financeira. Os cuidadores informais tornam-se mais
vulneraveis a conflitos que facilmente podem comprometer a sua qualidade de vida e
consequentemente, o bem-estar da pessoa que é cuidada (Figueiredo, 2007).

Devido a incapacidade de antecipacdo das exigéncias e esforcos dos cuidadores
como resultado da prestacdo de cuidados, é urgente a promocdo de estratégias que
possam contribuir para apoiar os cuidadores, ndo s6 na resposta as necessidades da
pessoa com deméncia, como também na aquisicdo de ferramentas que contribuam para
0 bem-estar pessoal e social do cuidador. Nas palavras de Imaginario (2004), “as ajudas
formais neste contexto sdo escassas e 0 sucesso da prestacdo de cuidados informais
passa necessariamente pelos apoios que o cuidador recebe, provenientes de redes
informais ou de redes formais” (p. 80). Neste sentido, é necessario criar interfaces que
possibilitem a informacao, preparacao, treino, apoio e suporte do cuidador, para ajudar
no desempenho desta nova tarefa que é cuidar de alguém com deméncia, ou seja, ajudar
alguéem a viver de forma mais satisfatoria e digna, mesmo quando se encontra huma

situacdo de dependéncia ou incapacidade.



A educagdo social revela-se como &rea de conhecimento e intervengdo na
mediacdo e acompanhamento de pessoas e familias com as mais diversas necessidades.
A atuacdo do educador social ndo se limita a uma agdo remediativa, mas sobretudo
preventiva e de promocao da qualidade de vida, sendo que o treino de competéncias e
estratégias socioeducativas permite ajudar o cuidador que preste cuidados de forma
mais assertiva e eficaz, alcancando um estilo de vida mais equilibrado e positivo.

No ambito desta investigacdo importa clarificar a formulacdo do problema:
como é que os cuidadores informais (com e sem apoio técnico/profissional) de pessoas
com deméncia percecionam as suas necessidades socioeducativas? Neste sentido,
definimos o0s seguintes objetivos de investigacdo: conhecer as percegdes e as
necessidades socioeducativas dos cuidadores informais de pessoas com deméncia;
identificar semelhancas e diferencas entre cuidadores informais com e sem apoio
técnico/profissional relativamente as suas percec@es e as necessidades socioeducativas;
e reconhecer a importancia do apoio técnico profissional para colmatar as necessidades
sociais e educativas do cuidador informal.

Para explorar o problema e aferir os objetivos definidos anteriormente, neste
trabalho optamos por utilizar uma metodologia de natureza qualitativa. Recorremos a
entrevista semiestruturada como instrumento de recolha de dados, cujo guido foi criado
especificamente para o efeito. A entrevista foi dirigida a onze participantes, constituindo
uma amostra por conveniéncia.

Este trabalho encontra-se organizado em dois capitulos. No primeiro capitulo
abordamos o tema das percecOes e necessidades dos cuidadores informais de pessoas
com deméncia, segundo a perspetiva de diversos autores. Clarificamos o conceito da
prestacdo de cuidados e distinguimos os informais dos formais. Relativamente aos
cuidados informais, apresentamos as percecdes e as necessidades dos cuidadores
informais, como consequéncia da prestacdo de cuidados. Quanto aos formais referimos
quais sdo os profissionais que podem fazer parte da equipa de apoio e de que forma
pode funcionar a dindmica de uma equipa multidisciplinar. De seguida, refletimos sobre
o perfil do educador social e de que forma este profissional pode assumir um papel ativo
nas estratégias de intervencdo dirigidas aos cuidadores informais, nomeadamente na
dinamizacdo de programas psicoeducativos, os quais tém sido desenvolvidos com o

intuito de colmatar sobretudo necessidades educativas e emocionais/psicologicas dos



cuidadores, promovendo o bem-estar dos cuidadores e consequentemente, das pessoas
cuidadas.

O segundo capitulo corresponde a investigacdo empirica. Apresentamos o
problema subjacente a este estudo, 0s seus objetivos, a metodologia utilizada e a técnica
de recolha de dados. De seguida, referimos os procedimentos adotados, desde a
elaboracdo do guido da entrevista até a sua aplicacdo. Apresentamos a caracterizacao
dos participantes e das pessoas com deméncia disponibilizadas pelos cuidadores. No
ponto seguinte, procedemos a analise de conteddo das respostas, apresentagdo e
discussao dos resultados, tendo por base as categorias e subcategorias criadas a priori e
evocando os autores e resultados de outros estudos.

Nas consideracOes finais refletimos e salientamos os principais resultados deste
estudo, apresentamos as principais limitacdes e propomos eventuais sugestdes/propostas

para trabalhos futuros.



Capitulo I - Enquadramento teorico

No capitulo | abordamos os principais aspetos relativos ao conceito de
deméncia. No ponto seguinte referimos as especificidades da tarefa de prestar cuidados
e de seguida distinguimos os dois tipos de cuidados: informais e formais. Relativamente
aos informais apresentamos as percecdes e as motivacdes para assumir o papel de
cuidador informal, as suas necessidades e 0 impacto positivo/negativo da prestacao de
cuidados. Relativamente aos cuidados formais, referimos os profissionais que podem
fazer parte da equipa multidisciplinar e de que forma pode funcionar a dinamica dessa
equipa.

Por altimo refletimos sobre o perfil do educador social, para melhor
compreender os contributos que este profissional pode assumir junto dos cuidadores

informais e apontamos algumas possiveis estratégias de intervencao.

1. A pessoa com deméncia

De acordo com a classificacdo psiquiatrica americana “Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders” (DSM-5 - Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais), a caracteristica principal de uma deméncia é o desenvolvimento
de varios défices cognitivos, que abrangem o comprometimento da memdria (amnésia)
e de pelo menos uma das seguintes perturbagdes cognitivas: afasia (deterioracdo da
funcdo da linguagem); apraxia (diminuicdo da capacidade para executar atividades
motoras, embora a funcéo sensorial e compreensdo da tarefa requerida estarem intactas);
agnosia (deterioracdo da capacidade para reconhecer ou identificar objetos) ou uma
perturbacdo do funcionamento executivo, comprometendo negativamente o individuo o
desempenho das suas atividades basicas de vida diarias (ABVD?Y) e das atividades
instrumentais de vida diaria (AIVD?). Convém salientar que os conceitos de deméncia e

de deterioracdo cognitiva ndo sao sindnimos. A deméncia implica uma deterioracdo das

! As ABVD sdo definidas como o conjunto de atividades priméarias da pessoa, relacionadas com o
autocuidado e a mobilidade, que permitem ao individuo viver sem precisar de ajuda de outros, ou seja,
com autonomia e independéncia elementares, incluindo atividades como: comer, uso da casa de banho,
arranjar-se, vestir-se, tomar banho, deambular, etc. Séo as atividades imprescindiveis para uma pessoa
viver de forma independente (Sequeira, 2010).

2 As AIVD s#o constituidas pelas atividades que possibilitam & pessoa adaptar-se ao meio e manter a sua
independéncia na comunidade. Estdo diretamente correlacionadas com o estado cognitivo e incidem sobre
a tarefa de cozinhar, o uso de transportes, o uso de dinheiro, o uso de telefone, etc. (Sequeira, 2010).



fungdes cognitivas, contudo qualquer deterioracdo cognitiva ndo é, em si, uma deméncia
(Figueiredo, 2007). Desta forma, para se definir como deméncia, as deterioracoes
cognitivas devem ser razoavelmente graves e persistentes no tempo, por um periodo ndo
inferior a seis meses, de forma a interferir no funcionamento social e ocupacional do
individuo (Nunes, 2005).

Segundo Barreto (2005), a deméncia ndo é uma doenca determinada, mas é uma
sindrome, ou seja, um conjunto mais ou menos homogéneo de sintomas e sinais, que
pode ter diferentes causas e abranger varios tipos de doencas. E neste sentido que Nunes
(2008) afirma que, “a semelhanca da depressdo, epilepsia e de tantas outras doencas,
conhecidas pelo seu nome no singular. Ndo existe uma deméncia, mas sim Vvarias
doencas que causam deméncia e sindromes demenciais” (p. 225).

Esta sindrome apresenta caracteristicas especificas, tais como, prejuizo da
memoria, que pode ser desde um simples até um severo esquecimento, ndo se
recordando da propria identidade, desorientacdo espacial e temporal; problemas de
comportamento, como insénia, agitacdo, choro facil, comportamentos inadequados,
desinibicdo social, alteracdes da personalidade; perda de habilidades adquiridas ao
longo da vida, como vestir, cuidar da casa, cozinhar, organizar 0S COMPromissos,
problemas com a linguagem, etc (DSM-5, 2014).

Na fase inicial da sindrome, a pessoa pode perder objetos, tais como as chaves
de casa, a carteira, esquecer-se de desligar o fogdo, ou perder-se em zonas que nao lhe
sejam familiares. Numa fase mais avancada o esquecimento pode atingir a sua profissao
ou as suas habilitacdes escolares, datas de aniversario, nomes de familiares, e por vezes
até o seu proprio nome. A afasia pode manifestar-se pela dificuldade em nomear
pessoas e objetos. O discurso da pessoa torna-se vago ou vazio, usando excessivamente
palavras indefinidas como “coisa”, “aquilo”. A compreensdo da linguagem escrita e
falada, bem como a repeticdo da linguagem, podem estar igualmente comprometidas. A
pessoa pode permanecer muda ou apresentar um padrdo deteriorado de discurso
caracterizado por ecolalia (eco do que é ouvido) ou palilalia (repeticdo de sons ou
palavras vezes sem conta). A apraxia provoca a diminuicdo da capacidade de realizar
tarefas conhecidas, como escovar o cabelo, acenar ou dizer adeus, cozinhar, vestir-se,
etc. A agnosia é também encontrada em pessoas com deméncia, apesar de manterem
intacta a funcdo sensorial. As perturbaces da capacidade de execucdo manifestam-se

comummente na deméncia, sendo que a “A capacidade de execugdo envolve a
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capacidade de pensamento abstrato e de planear, iniciar, sequenciar, monitorizar e parar
um comportamento complexo” (DSM-5, 2014, p. 149). A pessoa tem dificuldade em
lidar com novas tarefas e evita situacfes que requeiram processamento de informacao
nova e complexa.

Na fase terminal, a agitacdo diminui e a apatia aumenta. A pessoa com deméncia
raramente da sinal de reconhecer as pessoas. A alimentacdo torna-se dificil e em muitos
casos é necessario recorrer ao auxilio de uma sonda. A incontinéncia, se ndo aconteceu
em fases anteriores, é nesta fase que se instala. Deixando de ter reflexos de marcha, a
pessoa com deméncia perde a postura ereta e acaba confinado a cadeira ou ao leito. A
atrofia muscular € comum nesta fase, bem como a paralisia e as contraturas. O
agravamento das condigfes de saude evidencia-se: obstipacdo tenaz, infecOes
respiratorias ou urinarias, Ulceras de decubito. Por fim, deixa de reagir aos estimulos e a
vida torna-se praticamente vegetativa (Barreto, 2011).

Outro aspeto importante a ter em atengdo na compreensao desta sindrome séo 0s
sintomas psicologicos e comportamentais da deméncia (SPCD). Estes sdo também
designados como aspetos nao-cognitivos da deméncia ou sintomas neuropsiquiatricos
(Burns, 1996, citado por Guerra, 2012). Os SPCD sdo frequentemente excluidos da
definicdo de deméncia, mas muitas vezes sdo 0s primeiros sintomas evidentes da doenca
e tém um grande impacto na pessoa com deméncia e nos cuidadores (Figueiredo, 2007).

Também Couto (2010), Olazaran-Rodriguez, Aguilera-Ortiz e Muniz
Schlwochert (2004) e Tamai (2010) referem dois tipos de sintomas: psicolégicos e
comportamentais. A identificacdo dos sintomas psicoldgicos (por exemplo, depresséo,
ansiedade, psicose, alucinacOes, etc.) é realizada através de entrevistas a pessoa com
deméncia e ao cuidador. A identificacdo dos sintomas comportamentais (por exemplo,
agressividade, gritos, inquietacdo, hiperatividade, etc.) é realizada através da observacao
direta as pessoas com deméncia. Vega, Marinho e Engelhartdt (2006) acrescentam que
0s SCPD ocorrem ao longo da evolucdo da doenca em cerca de 60% dos pacientes com
deméncia.

Gitlin, Kales e Leyketsas (2012) defendem que os sintomas comportamentais
sd0 quase universalmente observados em qualquer tipo de deméncia. No entanto,
algumas causas de deméncia sdo frequentemente associadas a comportamentos
particulares. Os mesmos autores apresentam alguns exemplos: a depressdo € mais

comum na deméncia vascular; as alucinacdes sdo mais frequentes na disseminada
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doenca de corpos de Lewy do que na doenca de Alzheimer, a deméncia frontotemporal
€ muitas vezes caracterizada pela perda de controlo executivo, evidenciando
comportamentos como desinibicdo, inadequacao social e apatia (Gitlin et al., 2012).
Atualmente o contacto com as deméncias ¢ uma realidade experimentada, direta
ou indiretamente, por muitos portugueses. Poucas sdo as familias onde ndo ha pelo
menos um caso, e a perspetiva para o futuro ndo é encorajadora (Sequeira, 2010). Em
Portugal estima-se que deverdo existir mais de 50.000 casos de deméncia, com base
numa extrapolagdo para a populacdo portuguesa de resultados epidemioldgicos
efetuados em varios paises da Europa (Santana, 2005). Ja a nivel mundial, Brodaty
(2012) aponta que até 2050, o numero de pessoas com deméncia ultrapassara o0s cento e

quinze milhdes.

2. Prestar cuidados

Prestar cuidados a alguém é uma tarefa universal e esta patente em todas as
culturas, desde que a vida existe e apenas se diferencia na sua forma de expressao e de
realizacédo (Carvalho, 2009; Pereira, 2011).

O tipo de relacdo entre as pessoas, sobretudo as relagdes mais gratificantes,
baseadas no amor, no afeto, na reciprocidade e complementaridade sobrepde-se aos
principios e valores morais implicitos na ideia de dever cuidar enquanto “obrigag¢do” e
dadiva (Carvalho, 2009). E neste sentido que Fenney e Collins (2001, citados por
Figueiredo, 2007) afirmam que prestar cuidados é percecionado pela maioria das
sociedades como uma das funcdes bésicas de vida em familia porque, & medida que o
ser humano atravessa as suas etapas de desenvolvimento, inevitavelmente cuida de
varias pessoas: dos filhos, dos irmaos, dos maridos, dos pais, etc.

Para Watson (2002), o cuidado é constituido por acBes subjetivas e
transpessoais, que tem como objetivo proteger, melhorar e preservar a intimidade
ajudando a pessoa a encontrar um significado na doenga, no sofrimento, na dor e na
existéncia.

Cuidar é um conceito complexo e multidisciplinar. Collierre (1989, citado por
Pereira, 2001) afirma que o conceito “cuidar” pode assumir duas formas distintas: o
autocuidado e o cuidado com o outro. Define-se 0 autocuidado como um ato individual

que se presta a si proprio quando se tem autonomia, mas também como um ato de



reciprocidade que se presta a toda a pessoa que temporéria ou definitivamente necessite
de ajuda para a satisfacdo das suas necessidades basicas.

Segundo Figueiredo (2007), o ato de prestar cuidados a alguém envolve
dimensbes psicoldgicas, éticas, sociais e demograficas, sem esquecer 0s aspetos
clinicos, técnicos e comunitarios. Squire (2005) distingue trés dimensbes na prestagdo
de cuidados: responsabilidade/tomar conta de alguém; satisfazer/responder as
necessidades de alguém; e, sentir preocupacdo, interesse, consideracdo e afeto pela
pessoa de quem se cuida. Proporcionar assisténcia e conforto, promover uma base
segura e encorajar a autonomia sdo responsabilidades da prestacdo de cuidados
defendidas por Feeney e Collins (2001, citados por Figueiredo, 2007).

Pereira (2001) apresenta algumas ideias que estdo associadas a nocdo de
cuidado: empatia, compaixdo, presenca, alivio, compromisso, suporte, confianca,
estimulo, implicacdo, restauracdo, protecdo e contacto fisico. O ato de cuidar de alguém,
embora seja uma atitude nobre, pode conduzir a problemas fisicos e mentais para o
cuidador, pois € nele que sdo confiadas as maiores responsabilidades (Melo, 2005).
Segundo Neri e Carvalho (2002) e Sequeira (2010) existem duas formas de prestacdo de
cuidados: de ambito formal (executado por profissionais) e informal (por né&o-
profissionais). Em qualquer dos casos, os cuidadores deverdo conhecer as necessidades,

as possibilidades e as limitacdes da pessoa a ser cuidada (Zimerman, 2000).

2.1. Cuidados informais

Ao recorrermos a literatura (Castro-Caldas & Mendoncga, 2005; Figueiredo,
2007; Sequeira, 2010) podemos verificar que 0s termos “prestador de cuidados
informais”, “cuidador informal” e “cuidador familiar” assumem o mesmo significado,
na medida em que sdo agentes ativos na prestacdo de cuidados informais. Para
compreender o conceito de prestagdo de cuidados informais, Andrade (2009) faz
referéncia a um estudo empreendido pela NAC/AARP (1997), onde participaram 1509
cuidadores familiares, € no qual, o conceito ¢ interpretado como “ (...) uma atividade
particularmente prestada por familiares ou amigos chegados a uma pessoa que ja nao
consegue gerir todos os aspetos da sua vida diaria e cuidados pessoais” (p. 66). Deste
modo, por cuidado informal podem entender-se as interacGes entre um membro da

familia (ou amigo ou vizinho) que ajuda de maneira regular e ndo remunerada, a realizar



quer atividades basicas de vida diaria (ABVD), quer atividades instrumentais de vida
diaria (AIVD) para viver com dignidade. E neste sentido que Pereira (2013) afirma que
prestar cuidados implica que haja obrigatoriamente uma relacio. E necessario que
alguem se disponibilize para a acdo e, por outro lado, que exista alguém que precise
desses cuidados, que necessita de ajuda na manutencdo ou conservacao da sua condi¢do
fisica.

Ainda para clarificar o conceito de ”cuidado informal”, Garcia (2010, citado por
Pereira, 2013) afirma que é necessario ter em conta as duas palavras que Ihe dao corpo
ao conceito: cuidado e informal. O cuidado significa, por um lado, assistir, conservar,
substituir, promover, supervisionar, e, por outro, implica solicitude, responsabilidade e
atencdo. Este tipo de cuidado é executado habitualmente por elementos da rede social®
do idoso e é prestado preferencialmente em contexto domiciliario. Estes elementos
designam-se por cuidadores informais (Sequeira, 2010; Sousa, Figueiredo & Cerqueira,
2004). Os amigos e vizinhos assumem a responsabilidade de cuidadores informais em
raras situacOes, por exemplo, quando os familiares estdo ausentes ou incapazes de
assumir esse papel (Sequeira, 2010). Segundo Holfam e Rodrigues (2010, citados por
Pereira, 2013)

(...) os cuidadores informais sdo os primeiros responsaveis pela satude dos

dependentes familiares que tomam a cargo e, frequentemente, parceiros quase

invisiveis para os Servicos de Salde. Na realidade, os cuidadores informais
preenchem as lacunas dos servi¢os oficiais providenciando, no contexto

Europeu, cerca de 80% de todos os cuidados (p. 1).

A prestacdo de cuidados em contexto domicilidrio, segundo Fonseca, Mira e
Gato (2008) pode trazer varios beneficios para a pessoa com deméncia e para o familiar,
tais como, a prestacdo de cuidados no momento mais adequado, ndo estando assim a
pessoa com deméncia sujeita aos horarios impostos pela equipa de salde; a
possibilidade do cuidador manter o papel social e familiar, uma vez que se encontra em
maior proximidade com aquilo que sdo as suas rotinas diarias; uma melhor gestdo de

tempo por parte do cuidador; a possibilidade de manter a intimidade da pessoa que,

¥ As redes sociais referem-se ao nimero de elementos e & estrutura da familia, amigos, local onde residem
(proximidade fisica). Indicam as caracteristicas estruturais das possibilidades de relacdo com a pessoa
(Sequeira, 2010).



estando no domicilio, tem a oportunidade de ter o seu espaco, rotinas e atividades; a
possibilidade de permanecer junto do que sdo as suas recordacdes, objetos pessoais e
locais. Por outro lado, Glajchen (2004) defende que os cuidados ao doente no domicilio
sdo particularmente delicados, uma vez que sdo complexos, multifacetados e interferem,
significativamente, com a dinamica familiar.

A identidade do cuidador resulta quer da sua historia pessoal, quer familiar, com
base em contextos sociais e culturais, pelo que “cuidar” constituiu um aspeto regular da
vida de alguns dos membros da familia (Neri & Carvalho, 2002, citados por Sequeira,
2010). Muitas investigacOes apontam que a prestacdo de cuidados a pessoas idosas
dependentes é na sua maioria assumida por mulheres (Andrade, 2009; Cunha, 2012;
Franga, 2010; Figueiredo, 2007; Lage, 2007; Lemos, 2012; Loureiro 2010). Varios
autores tém-se debrucado sobre a influéncia do género na natureza do cuidar. De acordo
com Erickson (2005, citado por Lages, 2007), a divisdo do trabalho baseada no sexo,
atribui as mulheres uma série de papéis e normas que lhe conferem o perfil de
cuidadoras. Para muitas mulheres, cuidar de um familiar & uma ampliagdo do seu papel
de esposa, mae e dona de casa.

No contexto familiar, a mulher sempre teve um papel de extrema influéncia.
Culturalmente a mulher tem assumindo as fung¢fes de cuidar, nomeadamente nas acdes
de cuidar da casa e dos filhos. Apesar de o paradigma estar em mudanca e
contemporaneamente 0 homem também assumir um papel cada vez mais significativo
no desenvolvimento das atividades relacionadas com a familia, a mulher continua
desenvolver a atividade de cuidar.

Relativamente ao homem, Dalley (1995, citado por Lages, 2007) considera que
este € capaz de cuidar efetivamente de um familiar, mas ndo o fard& em termos
funcionais/instrumentais. Acerca do papel do homem, a sociedade espera que ele seja o
responsavel por cuidados relacionados com os transportes e a gestdo financeira, ou seja,
cumprir com o tradicional papel de um chefe de familia (Dallet, 2005, citado por Lages,
2007; Miller & Cafasso, 1992, Yee & Schulz, 2000, citados por Sequeira, 2010).

Dwyer e Coward (1991, citados por Sequeira, 2010) justificam que o maior
namero de elementos do sexo feminino no papel de cuidador se deve a questdes
sociodemogréficas, tal como a tendéncia para que a pessoa que necessita de cuidados e
o0 cuidador serem do mesmo genero. Como a predominancia dos idosos que necessitam

de cuidados séo do sexo feminino, possivelmente esta seria uma explicacdo para que 0s
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cuidadores sejam na sua maioria mulheres. Por outro lado, Martin (2005) apresenta trés
possiveis hipdteses para explicar esta realidade: a de maior disponibilidade de tempo, a
da socializacdo ideoldgica e a da especializacdo de tarefas. O padrdo do cuidador seria
entdo, “representado pelas mulheres solteiras, com estatuto laboral ndo ativo e que
residam com a pessoa dependente (...)” (p.198).

Quanto a idade, através de varias pesquisas, Figueiredo (2007) revela que a
maioria dos cuidadores informais se encontra entre o intervalo de idades de 45-60 anos.
Lages (2009) refere que quando se explora a variavel idade dos cuidadores, tem de se
considerar que o aumento da longevidade e as mudancas demograficas manifestam um
namero cada vez maior de pessoas idosas a prestar e a receber cuidados. Desta forma,
quanto mais velha for a pessoa dependente, mais velho sera o cuidador.

Quanto ao grau de parentesco, na maioria das vezes sdo 0s conjuges a principal
fonte de assisténcia ao idoso dependente (Andrade, 2009; Cunha, 2012; Figueiredo,
2007; Franca, 2010; Holley, 2009; Lage, 2007; Lemos, 2012; Loureiro, 2010; Sousa,
Figueiredo e Cerqueira, 2004). Na auséncia do cOnjuge, o mais frequente é que a/o
filha/o assumam a responsabilidade na prestacdo de cuidados. Garrett (2005, citado por
Sequeira, 2010) refere que na Deméncia de Alzheimer é o cdnjuge que representa cerca
de 70% no papel de prestador de cuidados, podendo ter ou ndo, ajuda de outros
elementos (familia, amigos ou vizinhos).

Em relacdo ao estado civil, Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004) referem que 0s
casados representam o maior grupo que presta cuidados a um familiar idoso dependente,
de seguida seguem-se os solteiros ou divorciados/separados e em propor¢des menos
significativas encontram-se 0s vilvos.

A nivel de emprego, podemos verificar que a atividade profissional dos
cuidadores varia consoante os paises. Por exemplo, a realidade europeia parece ser
diferente da norte-americana. Figueiredo (2007) faz referéncia ao relatério da
NAC/AARP (1997) e o qual revela que 64% dos cuidadores tém uma ocupacgéo
remunerada (52% a tempo inteiro e 12% a tempo parcial) e apenas 16% estdo
reformados. Os restantes consideram-se como “ndo empregados”. Relativamente a
Portugal, Figueiredo (2007) realizou um estudo com 52 cuidadores informais de pessoas
com deméncia e concluiu que as maiores percentagens recaem nas seguintes ocupagoes:
atividade domeéstica (30,8%) e reformados (26,9%). A profissionalizagdo dos cuidadores

informais depende de fatores que ultrapassam a influéncia dos proprios cuidadores,
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como é o exemplo do enquadramento legal para exercer tal atividade. A capacidade que
os legisladores e politicos tém para materializar leis e politicas, que vdo ao encontro do
reconhecimento e valorizagdo das atividades que os cuidadores realizam, sdo muito
relevantes porque dai depende a estrutura de apoios necessarios as funcbes dos
cuidadores. Os apoios que o cuidador recebe sdo particularmente importantes para o
sucesso do papel do cuidador.

De acordo com o contexto de prestacdo de cuidados, é necessario clarificar as
diferenciaces para os cuidadores informais: principal/primario; secundario e terciario.

Segundo Stone, Afferata e Sangl (1987, Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004,
citados por Andrade, 2009), o cuidador principal é a pessoa que garante a maior parte
dos cuidados, ndo recebe nenhum tipo de vencimento e sobre ele recaem muitas
responsabilidades e tarefas. O cuidador secundario é a pessoa que, de forma casual ou
regular, auxilia na prestacdo de cuidados mas nd@o possui responsabilidades.
Normalmente sdo familiares que dao apoio ao cuidador principal. Esta ajuda pode
manifestar-se de forma direta na prestacéo de cuidados, mas também a nivel econémico,
apoio em atividades de lazer, apoio em atividades sociais, etc. Quando em situacdes de
emergéncia, o cuidador principal necessita de se ausentar, é o cuidador secundario que o
substitui (Sequeira, 2010). O cuidador terciario, da mesma forma que o secundario, ndo
tem qualquer responsabilidade pelo cuidar, é alguém da familia ou vizinho préximo que
ajuda esporadicamente ou quando é solicitado (Neri & Carvalho, 2002).

Segundo Ramos (2012), as principais tarefas que os cuidadores informais
desempenham estdo relacionadas com as atividades instrumentais da vida diaria
(arrumar e limpar a casa, preparar refeicdes, fazer compras, etc.), com as dificuldades
funcionais e de autocuidado (asseguram a higiene pessoal, a alimentagdo e a
deambulacdo), e no apoio emocional a pessoa com deméncia. Bowers (1987)
categorizou as tarefas do cuidador em cinco tipos de cuidados: os antecipatorios, 0s
preventivos, os de supervisdo, 0s instrumentais e o0s protetores. Os cuidados
antecipatorios estdo relacionados com a antevisdo de necessidades futuras da pessoa
com deméncia. Podem iniciar-se muitos anos antes do apoio ser requerido e implicam
uma atividade de preparacdo mental de espirito de alerta. Os cuidados preventivos sdo
mais ativos que os anteriores e portanto mais observaveis, procura-se evitar, prevenir ou
retardar a doenca e as suas consequéncias, modificacdo de ambientes perigosos e

estimulacdo cognitiva. Os cuidados de supervisdo implicam acgdes diretas de resolucdo
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de problemas, como estar atento a alteracfes de saude, horarios da medicacgéo, etc. Os
cuidados instrumentais consistem em realizar atividades que o idoso face a sua situacao
fisica e mental ja ndo consegue executar, prendem-se com a realizacdo das atividades
basicas e instrumentais da vida diaria. Os cuidados protetores relacionam-se com a
protecdo contra as ameacas a autoimagem, identidade e bem-estar emocional do
individuo dependente. Segundo a autora, os cuidadores encaram este ultimo tipo de
cuidados como os mais dificeis, importantes e stressantes porque entram em conflito ou
contradicdo com outros aspetos do cuidar, especialmente com o0s cuidados
instrumentais.

Sequeira (2010) refere que s6 ao nivel do apoio das atividades de vida diarias, o
desempenho do papel de cuidador informal pode assumir cincos tipologias diferentes: a
preocupacdo; a supervisdo; a orientacdo; a ajuda parcial e a substituicdo. A
preocupacao surge em situacbes em que existe possibilidade de o idoso nédo
desempenhar corretamente uma tarefa e dai advirem consequéncias negativas para a sua
saude. A supervisdo esta relacionada com a dificuldade no desempenho de algumas
tarefas que exigem vigilancia. A orientacdo é importante aquando da existéncia de uma
incapacidade que implica a necessidade de ajuda no sentido de explicar como fazer. A
ajuda parcial implica a substituicdo parcial em uma tarefa, quando é necessario apoio
complementar na realizacdo de determinada funcdo. Finalmente, a substituicdo que
surge a partir do momento em que existe incapacidade total para o desempenho de uma
tarefa, de modo a proporcionar o bem-estar.

Em funcdo das necessidades da pessoa com deméncia, 0 mesmo autor explica
que o cuidador pode assumir um papel preponderante também ao nivel de apoio
informacional e de orientacdo. O cuidador podera ainda auxiliar na tarefa de “ajudar a
pessoa a obter conhecimentos para facilitar a prestacdo de cuidados, orientar para a
resolucdo de problemas concretos e estratégias a adotar para “lidar com” (p.179) e no
apoio a nivel emocional, “consiste em estar ¢ relacionar-se com 0 outro, possibilitar a
partilha das suas emogdes, dos seus pontos de vista” (p. 179). Este apoio de carater
afetivo é considerado pelo autor, fundamental para a manutencdo da autoestima da
pessoa dependente.

E importante ainda referir que a frequéncia e o tipo de cuidados prestados a
pessoa com deméncia varia com uma série de fatores que ndo sdo estaticos e se

desenvolvem ao longo do tempo introduzindo novos aspetos, tarefas e sentimentos. Tais
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fatores incluem, nomeadamente, o grau em que se encontra a deméncia (ligeira,
moderada ou severa), o tipo de dependéncia (fisica, mental ou ambas) da pessoa
cuidada, proximidade geografica entre o cuidador e a pessoa cuidada, situacdo
socioecondmica de ambos, apoio intra e extra familiar, género do cuidador (Paul, 1997).

Os familiares sdo a maior fonte de apoio fisico e emocional, tanto do cuidador
como da pessoa cuidada. No entanto, para Paul, (1997), os amigos também exercem um
papel ativo na promocdo do bem-estar de ambos, participando em pequenas tarefas,
companhia, compras e ajuda pontual em situacGes de emergéncia. Para Ribeiro e Pall
(2001), o apoio que recebemos tanto da rede familiar, dos amigos, dos vizinhos e, em
geral, de toda a comunidade, tem beneficios a varios niveis. A nivel afetivo, na medida
em que o ser aceite pelos outros (independentemente dos erros e defeitos), possibilita
reforcar a prépria autoestima. A nivel emocional, pois permite receber sentimentos de
apoio e seguranca, ajudando o cuidador a ultrapassar os problemas, influencia ainda a
percec¢do que o cuidador tem de si proprio e do meio envolvente, pois ao receber reagoes
dos outros reequaciona-se enquanto pessoa e reavalia a sua vida atribuindo-lhe um
significado mais realista. A nivel informativo, o apoio social permite a aquisicdo da
informacéo e conselhos que ajudam as pessoas a compreender melhor as situagdes do
dia-a-dia. Tem ainda fungéo instrumental, através da disponibilizacdo de bens e servicos
que ajudam a pessoa na realizacdo de tarefas e na resolucdo de problemas. Também
potencia o convivio social, que ajuda a aliviar tensdes, diminuindo o isolamento e
aumentando a participacdo social (Paul, 2001). Consideramos que quanto maior for o
namero de cuidadores envolvidos na prestacdo de cuidados ao idoso, melhor sera a

qualidade de vida quer da pessoa com deméncia, quer do(s) cuidador(es).

2.1.1. Percecdes e necessidades dos cuidadores informais

Neste ponto entendemos as percecdes como motivagdes dos cuidadores
informais para a tarefa de cuidar e como estes vivenciam o procedimento de transicao
para o desenvolvimento desta tarefa. Abordamos ainda a necessidade de conhecimento
de dominio de intervencédo e técnicas especificas e também os conceitos de sobrecarga
inerentes ao processo.

A percecdo ou as motivacdes do cuidador informal para desempenhar essa tarefa

realiza-se normalmente em contexto familiar. Desta forma, a familia constitui-se como
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0 grupo priméario basico de apoio e que tem o papel mais relevante na prestacdo do
cuidador a longo prazo, como é o caso da dependéncia associada a deméncia. Neste
sentido, Sequeira (2010) realca o modelo hierarquico compensatorio proposto por
Shanas (1979). Este modelo sugere a existéncia de uma hierarquia predefinida para
adocdo do papel de cuidador (conjuge; filhos; outros familiares; amigos). Assim sendo,
o0 cuidador informal é normalmente um elemento da familia ou alguém muito proximo
da pessoa, que se responsabiliza de forma direta pela prestacdo dos cuidados. Em
muitos casos, cuida de forma metodica e sem ajuda direta de outros membros da familia
(Sequeira, 2010).

Baseado em testemunhos de historias de vida de cuidadores principais,
Velasquez et al. (1998, citados por Figueiredo, 2007) verificaram que as pessoas que
assumem a prestacdo informal de cuidados fazem-no através de um processo de
“slipping into it” — “escorregar para dentro”, acompanhado de um outro, o de “slipping
out of it” — “escorregar para fora”. Por outras palavras, o cuidador ndo toma a decisao
de cuidar, mas “escorrega para dentro” da situacdao, € a0 mesmo tempo que este assume
a tarefa de cuidar, outros afastam-se dessa responsabilidade e “escorregam para fora”,
levando a presumir que, uma vez assumido, o cuidado é intransferivel.

A escolha do cuidador e 0 que é esperado dos restantes membros é muitas vezes
influenciado pelas caracteristicas e experiéncias pessoais, bem como 0s contextos
maltiplos, por exemplo, o facto de um membro da familia se encontrar desempregado
ou sem atividade, pode influenciar na escolha da decisdo do cuidador. Também os
valores culturais e o seu posicionamento face a velhice e ao cuidado assumem
importancia na escolha e na aceitacdo do papel de cuidar, determinando a forma como
se adapta a este novo papel (Morcy, 1993, citado por Sequeira, 2010).

Segundo Brereton e Nolan (2002, citados por Sequeira, 2010), quando o
cuidador se encontra no processo de transicao para assumir a tarefa de prestar cuidados,
depara-se com quatro questdes: “o que ¢é isto tudo?” (a pessoa revela incerteza e
confusdo, necessitando de informacédo); “fazer sozinho?” (sensagdo de isolamento,
inicio da procura de informacéo, habilidades e apoio); “maos ao trabalho?” (sentimento
de confianca para dar continuidade a prestacdo de cuidados necessarios); “e eu?
(sentimento de que as suas préprias necessidades estdo escondidas e que 0 seu

conhecimento sobre a pessoa cuidada é desvalorizado pelos profissionais).
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A forma como a pessoa vivencia a transicdo para o exercicio de papel do
cuidador e para uma nova vida depende, maioritariamente, de um conjunto de variaveis
intrinsecas, que no entender de Shyu (2000; Wennman-Larsend e Tischelman, 2002
citados por Sequeira, 2010) sdo os seguintes: a capacidade de gerir comportamentos,
problemas emocionais, modificar o ambiente e usar estratégias adequadas as
necessidades, as necessidades da pessoa alvo de cuidados interferem diretamente, mas
sdo extrinsecas ao cuidador. Também outras habilidades e recursos pessoais, bem como
os apoios (formal e informal) podem estar diretamente relacionados com o grau de
eficiéncia dos cuidados prestados. Neri e Carvalho (2002) e Santos (2003) destacam
ainda os conhecimentos, as experiéncias prévias, as estratégias de coping” utilizadas e o
seu grau de eficiéncia, o significado atribuido ao cuidar, a capacidade para lidar com
situacOes de stress, 0 apoio emocional, a cultura, o tipo de relacionamento prévio com o
idoso, o tipo de personalidade, a intensidade e a tipologia do cuidar.

Do atras exposto e corroborando Lage (2005a) e Martin (2005), afirmamos que o
processo de decisdo e transi¢do para o papel de cuidador pode ser um processo delicado
e moroso para muitas familias, uma vez que passa por diferentes fases, onde interagem
diversos fatores. Os membros da familia tentam otimizar a sua produtividade,
escolhendo o elemento que menos fique prejudicado com o papel a desempenhar. E
também neste sentido que Sequeira (2010) afirma que o processo de transi¢do aparece
associado a dois conceitos: crise e adaptacdo: “(...) a crise € o evento que desencadeia a
negacdo de transicdo e a adaptacdo é a forma como cada um experiencia o processo de
transi¢ao” (p.167).

De acordo com Bermejo et al. (1997, citados por Martin, 2005), ndo existe a
possibilidade de varias pessoas assumirem o mesmo papel de cuidador principal, pois
socialmente tal papel s6 pode pertencer a um unico elemento. Mesmo nas situagdes em
que a pessoa com deméncia vai transitando para diferentes familias/cuidadores, a
responsabilidade é temporariamente assumida por uma das pessoas de cada vez, ou seja,

ndo existe corresponsabilidade.

* O coping inclui estratégias cognitivas e comportamentais que os individuos utilizam para gerir a
situacdo desencadeadora de stress assim como as reacGes emocionais negativas provocadas por esse
mesmo evento (Lazurus e Folkman, 1984).
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Apos a escolha do cuidador, a definicdo do papel de quem cuida de uma pessoa
com deméncia, ndo é por regra, um processo possivel de programacdo ja que cada fase
da doenca necessita de diferentes cuidados. A identidade do cuidador torna-se
progressivamente explicita, & medida que a pessoa alvo de cuidados necessita de ajuda,
quer no seu autocuidado, quer nas suas relacdes interpessoais, bem como na interacdo
com o0 meio (Sequeira, 2010).

O tipo de cuidados a prestar pode influenciar diretamente o processo de adocao
do papel de cuidador, uma vez que cuidar pode incidir em diferentes areas, de acordo
com as necessidade da pessoa com deméncia, o que determinard a frequéncia e a
intensidade desses cuidados. Em caso de deméncia, as exigéncias do cuidado aumentam
e é necessario ter atencdo redobrada as deterioracGes cognitivas, funcionais e as
perturbacbes de comportamento. Estas alteracOes requerem uma prestacdo de cuidados
de forma continuada ao longo do dia, principalmente ao nivel da supervisdo e da
orientacdo, o que implica alguma, e em alguns casos quase total, disponibilidade dos
cuidadores para o desempenho do papel de forma satisfatoria (Sequeira, 2010).

Se recorrermos ao estudo de Sequeira (2007), verificamos que as principais
motivacOes que estdo na adocdo do papel de cuidador sdo as seguintes: por iniciativa
prépria, por decisdo familiar ou por ser a Unica pessoa que podia cuidar. Martin (2005)
explica as razbes apontadas anteriormente através dos seguintes fatores: a relacdo
familiar, a coabitacdo, o0 género do cuidador e da pessoa a cuidar, e as condicionantes
relativas aos descendentes.

Quando um cuidador assume a responsabilidade de cuidar de alguém, fa-lo
também em funcdo das motivacdes (Lage, 2005a). Para alguns membros da familia
cuidar de um familiar prende-se com o sentimento de dever e de responsabilidade moral
(Figueiredo, 2007; Paul & Fonseca, 2005) assumindo também que ndo querem
culpabilizar-se posteriormente (Wilson, 1992 e INSERSO, 1995 e citados por Lage,
2005b). Figueiredo (2007) aponta outras motivacgdes, tais como: o altruismo, a obtencédo
de aprovacgdo social, criacdo de lagos fortes e de solidariedade familiar, gratiddo e a
recompensa material (apesar de ser raramente apontada pelos cuidadores).

Num estudo desenvolvido por INSERSO (1995, citado por Martin, 2005), foi
possivel verificar que as motiva¢des dos cuidadores para a tarefa de cuidar variavam
consoante o grau de parentesco. Quer os conjuges, quer os filhos justificavam o cuidado

prestado com relaces de dever e de natureza emocional, enquanto que os irmaos nédo
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invocavam o dever, mas as questdes de natureza solidaria ou familiar. Esta
reciprocidade, ou sentimento de gratiddo de filhos para pais ou entre cdnjuges, €
apontada por muitos estudos como a principal razdo para a assuncdo do papel de
cuidador (Figueiredo, 2007; Paul & Fonseca, 2005). O amor, a ternura, o afeto a
condescendéncia ou a comiseracdo sdo sentimentos que fazem parte das motivacoes,
mas que por si s ndo representam uma condicdo para a prestacdo de cuidados
(Figueiredo, 2007).

A preocupacdo com a futura autoculpabilizacdo €é constante e leva
frequentemente a tomada de decisdo de ndo querer institucionalizar a pessoa com
deméncia, pois existe uma opinido depreciativa social generalizada em relacéo aos lares
de idosos (Figueiredo, 2007). Normalmente, a institucionalizacdo surge para o cuidador
apenas quando as outras alternativas falharam. Efetivamente, um dos motivos que
subjaz a assuncdo dos cuidados reside precisamente na vontade afirmada de distanciar o
idoso da institucionalizacdo, ja que os lares de idosos, para determinados cuidadores
podem suscitar imagens de abandado e de incapacidade familiar. A prestacdo de
cuidados em contexto domiciliario favorece a integracdo social, possibilitando a pessoa
com deméncia a permanéncia num ambiente familiar e confortavel, onde este podera,
dentro das suas limitagcBes, maximizar o controlo sobre a sua vida, a0 mesmo tempo que
permite a permanéncia de afetos e de projetos outrora desenvolvidos (Stone, 2001,
citado por Figueiredo, 2007).

Cattani e Girardon-Perlini (2004) mencionam que as politicas direcionadas para
o idoso defendem que o domicilio é o melhor lugar para envelhecer, uma vez que ajuda
a manter autonomia, bem como preservar a sua identidade e dignidade. Tal como ja foi
referimos, a familia é frequentemente chamada a desempenhar o papel de prestador de
cuidados ao idoso, com ou sem deméncia. Por um lado para o manter no seu ambiente,
por outro, com vista a garantir uma melhor gestdo dos recursos existentes (Ramos,
2012). No entanto, para Brito (2002)

0 numero cada vez mais reduzido de filhos por familia, o facto de as varias

geragdes ja ndo coabitarem, até pelas reduzidas dimensfes das habitagdes, e a

participacdo crescente das mulheres no mercado de trabalho, progressivamente

tém vindo a condicionar e a limitar a capacidade de ajuda das familias aos seus

idosos (p. 30).

18



Devido as condicionantes familiares, manter e cuidar de um idoso no domicilio
ndo € tarefa simples, e “as familias vivem, com frequéncia, a situagdo como um
problema, devido as exigéncias progressivas que implicam as situacdes de cuidado
informal, e as repercussdes que delas advém” (Correia, Teixeira & Marques, 2005, p.
126).

Segundo Melo (2005), Neves (2012), Paula, Roque e Aradjo (2008) e Silva
(2009) e prestar cuidados a uma pessoa com deméncia é bastante stressante e 0s
cuidadores revelam mais sintomas psiquiatricos comparados com cuidadores de outro
tipo de incapacidade fisica ou doenca cronica. Segundo Pinquart e Sorensen (2003,
citados por Leite, 2006) existe um conjunto de caracteristicas que sdo especificas da
prestacdo de cuidados a pessoas com deméncia. O cuidador é constantemente
confrontado com uma série de constrangimentos, dificuldades e necessidades
decorrentes dos cuidados prestados a pessoa com deméncia. Shyu (2000) revela que
existem diferentes necessidades nas fases do processo de adaptagdo do cuidador a uma
transicdo eficaz para o exercicio do papel (padrdo estavel de cuidar — Role Tunning),
sendo a primeira fase: compromisso e ajuste (necessidades de informacéo, por exemplo:
estado de salde da pessoa com deméncia, gestdo de sinais e sintomas, tipo de
assisténcia no autocuidado); a segunda fase: negociacdo (necessidades de ajuda nos
cuidados e no desenvolvimento de mestria nos cuidados); a terceira fase: resolucéo
(necessidade de suporte emocional).

Os cuidados a pessoa com deméncia vado se revelando diferentes em
consequéncia das diferentes fases da sindrome (inicial, moderada e final), tal como as
necessidades dos cuidadores. Na fase inicial, o cuidador depara-se com a necessidade de
desempenhar um papel que em muitos casos constitui uma experiéncia nova, por isso
necessitam de algum tempo até se consciencializarem da necessidade de supervisao
relativamente a pessoa com deméncia. Tém dificuldade em compreender que uma
pessoa, Vvitima de sindrome demencial, comete erros no desempenho das AVD porque
perdeu a capacidade de o fazer corretamente. Esta situacéo leva a que, em determinadas
situacOes, o cuidador tenha a tendéncia de substituir a pessoa com deméncia nas
atividades, ou seja, de desempenhar por ele as tarefas nas quais revela mais dificuldade.
No entanto, muitas vezes o cuidador ndo tem consciéncia de que o ato de substituicdo é
prejudicial para a pessoa com deméncia porque deixa de ser estimulador e

consequentemente potencia a perda da capacidade, de forma acelerada. Por outro lado, o
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cuidador, ao ser responsavel por esta nova funcéo, tem de readaptar a sua vida, pelo que
necessita de articular o tempo para cuidar, com o tempo para desempenhar as suas
atividades pessoais, familiares, profissionais e sociais (Sequeira, 2010). Como resultado
dessas alteragdes podem surgir dois conflitos, que no entender de Santos (2003) podem
ser: intrapessoais e interpessoais. Os conflitos intrapessoais estdo relacionados, por um
lado, com o desejo de cuidar e, por outro, com o desejo de manter ativas outras
atividades. Os conflitos interpessoais sdo normalmente direcionados para a pessoa com
deméncia, familia e/ou amigos. O cuidador tende a considerar que a pessoa com
deméncia ndo ajuda o quanto devia, que ndo sente apoio de outros familiares ou amigos,
discordam das estratégias a adotar no cuidar e a apontar falta de tempo.

Na fase moderada da doenca, as pessoas precisam de mais cuidados. As
necessidades do cuidador aumentam relativamente aos cuidados e diminuem nos
cuidados de supervisdo. A nivel dos cuidados basicos de higiene existe a necessidade de
eliminar barreiras na relacdo cuidador/pessoa com deméncia, como o pudor a vergonha
e a timidez. Os cuidadores necessitam frequentemente de reaprender a comunicar, uma
vez que 0 idoso apresenta graves alteracdes da comunicacgédo (Sequeira, 2010).

Na fase final da doenca, os cuidados implicam uma elevada dedicacao e esforco
fisico, portanto mais disponibilidade por parte cuidador (Sequeira, 2010). Tal como
noutras situagdes de perda de autonomia, Novo e Prada (2015) sugerem a possibilidade de
o idoso e/ou familiares recorrerem ao servico de teleassisténcia, uma vez que este apresenta
beneficios a nivel da seguranca, da autonomia e da qualidade de vida do idoso. As mesmas
autoras concluiram ainda existir um impacto positivo no aumento da tranquilidade nos
familiares/cuidadores. Nesta fase o cuidador necessita de apoio psicossocial, uma vez
que podem surgir davidas e preocupacdes relativamente a saude, a seguranca e ao futuro
da pessoa cuidada.

Para além das necessidades anteriormente descritas, os prestadores de cuidados
informais deparam-se diariamente com outro tipo de necessidades e dificuldades:
fisioldgicas (dificuldade em repousar e dormir, devido ao esfor¢o desenvolvido, o que
os impede de repousar tanto quanto precisavam); econdmicas, na obtencdo de recursos
materiais (aquisicdo de fraldas, medicamentos, ajudas na modificacio do ambiente
doméstico) e na aquisicdo de recursos humanos (contratagdo de uma pessoa para

auxiliar a prestacdo de cuidados a pessoa com deméncia) (Palma, 1999).
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Relativamente ao apoio psicossocial, Figueiredo (2007) menciona que uma das
necessidades mais sentidas pelos cuidadores é a de ter alguém com quem falar acerca
das experiéncias, dificuldades, preocupac@es e insatisfacGes inerentes a prestacdo de
cuidados, bem como a necessidade de reconhecimento pela sua dedicacéo, de forma a se
sentirem valorizadas.

Podem ainda surgir necessidades educativas devido as dificuldades associadas a
forma como lidar com determinados sintomas comportamentais especificos da
deméncia: “a agitagdo, a agressividade, o deambular constante, os esquecimentos, a
repeticdo de varios comportamentos, a teimosia, as solicitacbes ininterruptas, as
dificuldades no contacto social (por exemplo a mesa) e os comportamentos inadequados
(Sequeira, 2010, p. 201).

Varios autores (Guedes, 2011; Lage, 2005a; Mestre, 2010,) tém dado especial
importancia aos aspetos negativos na vida do cuidador, resultantes da sua atividade de
cuidar. No entanto, muitos cuidadores informais consideram a tarefa de prestagdo de
cuidados a uma pessoa com deméncia, como algo de positivo, habitualmente associado
a um sentimento de bem-estar e satisfacdo pessoal (Figueiredo, 2007; Sequeira, 2010).

De acordo com Padl (1997), cuidar de uma pessoa ndo é necessariamente
sinbnimo de consequéncias negativas, uma vez que, o cuidador pode retirar aspetos
positivos durante o desenvolvimento da sua tarefa. O que acontece é que, no processo
de cuidar de uma pessoa, geralmente se descartam aspetos agradaveis do dia-a-dia e s
se acentuam os problemas.

Em alguns casos, a solidariedade, a intimidade e a felicidade, que se gera entre o
cuidador e a pessoa com deméncia durante o processo de prestacdo de cuidados, vem
compensar a falta de proximidade e confianga entre ambos, que se possa eventualmente
ter verificado no passado (Paul, 1997). Almeida, Miranda, Rodrigues e Monteiro (2005)
mencionaram ainda a dificuldade em proporcionar momentos de companheirismo ao
recetor de cuidados, devido a falta de tempo para lhe dar a atencdo que ele precisa.

Outros exemplos dos beneficios para o cuidador incluem a oportunidade de
enriquecimento pessoal (Figueiredo 2007), desenvolvimento de novas habilidades e
competéncias, fruto da experiéncia, amadurecimento e crescimento pessoal (Carrero
2002, citado por Lage, 2005a), recompensa, gratificacdo e sentido de utilidade (Padl,
1997).
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Por outro lado, a sobrecarga fisica, mental, social e financeira, sdo aspetos
associados como consequéncias negativas que a prestacdo informal de cuidados exerce
sobre o cuidador (Andrade, 2009; Figueiredo, 2007; Sequeira, 2010). O termo
“sobrecarga” tem se tornado um conceito-chave no ambito da investigagdo sobre
cuidadores informais. O impacto negativo da prestagdo de cuidados no cuidador
informal é frequentemente denominado pela literatura cientifica de sobrecarga. Ao
analisarem as consequéncias da prestacdo informal de cuidados, os investigadores
distinguem dois tipos de sobrecarga: objetiva e subjetiva (Figueiredo, 2007).A
sobrecarga objetiva esta relacionada com os acontecimentos e atividades concretas e
referem-se as alteraces dos padrdes de vida dos cuidadores, facilmente observaveis e
quantificaveis (sobrecarga fisica, econOmica, etc.). A sobrecarga subjetiva é
interpretada como sentimentos, atitudes e reacGes emocionais face a experiéncia do
cuidar, ou seja, como cada um avalia a sobrecarga objetiva (Sequeira, 2010). A possivel
distincdo entre as duas dimensfes traduz-se na possibilidade de se analisar
separadamente as tarefas da prestacdo informal de cuidados e as respostas emocionais
do cuidador (Figueiredo, 2007). Também Paul e Fonseca (2005) definem sobrecarga
como o conjunto de “ (...) consequéncias fisicas, psicoldgicas e sociais resultantes do
ato de cuidar de uma pessoa, sobretudo quando ela se encontra dependente” (p. 210).
Podemos afirmar que a sobrecarga envolve todas as consequéncias negativas da
prestacao de cuidados.

Relativamente a sobrecarga fisica e mental dos cuidadores, Figueiredo (2007)
realca que o cansaco fisico e a sensacdo de deterioracdo da saude evidenciam-se logo no
inicio da tarefa de cuidar. Brito (2002) refere que os principais problemas de satde dos
cuidadores podem estar diretamente ligados a prestagdo de cuidados: alteracdes no
sistema imunitério, transtornos de sono, problemas gastrointestinais, fadiga, hipertensao
arterial e outras alteracGes cardiovasculares. Além destes, podem também surgir
lombalgias, tendinites e cefaleias, que numa situacdo limite, poderdo incapacitar o
cuidador para as tarefas de assisténcia (Fernandes, Pereira, Ferreira, Machado &
Martins, 2002).

Todavia, quando se trata de analisar o impacto da prestacdo de cuidados na
salde do cuidador, tem que se dar especial importancia a variavel idade. Nos mais
velhos é comum que comecem a surgir situacOes associadas as modificacdes inerentes

ao processo do envelhecimento, nomeadamente a diminuicdo da forca muscular. Os
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cOnjuges que prestam cuidados encontram-se mais expostos a problemas de saude do
que os descendentes. Para Schene (1999), a depressdo, a ansiedade e 0 recurso a
psicofarmacos sdo problemas frequentes apontados pela maioria dos cuidadores.

Quanto a sobrecarga social, no parecer de Figueiredo (2007) sdo muitos os casos
em que a prestacdo de cuidados afeta, de alguma forma, a qualidade das redes sociais do
cuidador. Fruto do acréscimo de tarefas a desempenhar pelo cuidador no quotidiano,
muitas vezes sem 0 apoio de outros elementos, a dindmica familiar sofre alteracdes,
exigindo reajustamentos, redistribuicdo de tarefas, alteracbes nas relagdes de poder,
dependéncia e intimidade.

Tal como ja referimos anteriormente, a existéncia de conflitos na esfera familiar
¢ comum e podem derivar, segundo Aneshensel et al.,(1995, citados por Figueiredo,
2007), de desacordos acerca do grau de incapacidade da pessoa com deméncia, das
estratégias adotadas, de divergéncia entre o cuidador e o0s restantes familiares
relativamente ao grau de atencdo que estes devem prestar e ainda a desacordos
relativamente a atencdo e apreciacdo/valorizacdo que deverd ser dada ao cuidador
principal, pelo facto de ele assumir esse papel. Também o convivio social fora do
contexto familiar e a dedicacdo a atividades de lazer sdo afetados. As redes sociais
tendem a diminuir, levando muitas vezes ao isolamento e a menor oportunidade de
encontrar apoio social (Ramos, 2012). As restri¢cbes do tempo livre e de lazer resultam
essencialmente dos seguintes fatores: auséncia ou insuficiéncia de apoio externo,
intensas necessidades de cuidado, existéncia e exigéncia de atividades profissionais
(Lezaun, Arrazola & Arrazola, 2001). Surge frequentemente o desejo de libertar-se do
encargo a que esta sujeito, com inevitaveis sentimentos de raiva e culpabilizacdo por
ndo conseguir dar resposta as necessidades sociais (Ramos, 2012).

Quanto a sobrecarga financeira, esta justifica-se através do aumento das
despesas de saude (consultas, medicamentos, tratamentos e outros acessorios) e também
de despesas relativas a necessidade de modificar o proprio ambiente doméstico, de
forma a garantir a maxima seguranca e bem-estar a pessoa com deméncia (Sequeira,
2010). A situagao agrava-se quando o cuidador tem de reduzir o tempo da sua atividade
profissional e, em algumas situacdes, ter de a abandonar por completo, o que leva a uma
diminuicdo dos rendimentos (Sequeira, 2010). Em sociedades muito orientadas pelo e
para a produtividade, essa situacdo pode comprometer o estatuto social, reconhecimento

e prestigio (Figueiredo, 2007). Num estudo acerca da conciliacdo entre o trabalho
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profissional e os cuidados a idosos dependentes, José, Wall e Correia (2002) concluiram
que o0s impactos da tarefa de cuidar traduziam-se na necessidade de alterar os horarios
de trabalho (reducdo do tempo destinado ao almog¢o e modificacdo da hora de entrada) e
na diminuicdo da concentracdo para o desempenho das atividades, devido a constante
preocupacdo com o bem-estar do idoso dependente.

Face a exposicdo das principais necessidades e repercussdes resultantes da
prestacdo de cuidados, podemos afirmar que, devido a multiplicidade de tarefas
desempenhadas pelo cuidador, podem surgir dificuldades em concilia-las e originar
tensdes e sentimentos de mal-estar em determinados momentos da vida. O desempenho
do papel do cuidador interfere com aspetos de ordem pessoal, familiar e profissional,
podendo desencadear situagbes de crise que podem transportar problemas fisicos e
psicoldgicos, que acabam por afetar também o bem-estar do recetor de cuidados, bem

como a rede social do cuidador.

2.2. Cuidados formais

Os cuidados formais sdo desempenhados por técnicos devidamente qualificados
e preparados para desempenhar atividades inerentes ao contetdo da sua profisséo.
Segundo Sequeira (2010) estes podem ser remunerados ou voluntarios e prestam
servigos essencialmente em hospitais, lares, instituicbes comunitarias, etc. (Sequeira,
2010). Podem também ser contratados pela pessoa idosa/familiar para apoio
domiciliario (Neri & Carvalho, 2002).

Segundo Mendes (2010) é fundamental auxiliar periodicamente o cuidador
informal na prestacdo de cuidados, uma vez que o processo demencial transporta varias
necessidades e, a medida que a deterioragdo cognitiva aumenta e por consequéncia a
funcionalidade diminui, as pessoas com deméncia vao precisar de ajuda no processo de
decisdo, no planeamento da sua vida e na assisténcia para realizar atividades de vida
diaria.

Numa primeira fase, os cuidados aos idosos comegcam por ser informais. Os
formais s6 sdo solicitados quando a familia ja ndo consegue dar resposta a satisfacdo das
necessidades do idoso, exigindo um trabalho conjunto efetivo entre os cuidadores
formais e informais (Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2006). O apoio que é prestado

pelos cuidadores formais e informais caracteriza-se pelo conhecimento Unico e
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experiéncia do cuidador informal e no conhecimento técnico assumido pelos cuidadores

formais.

2.2.1. Dinamica da equipa multidisciplinar

Em consequéncia do desenvolvimento da sindrome demencial, quer a pessoa
com deméncia quer o seu cuidador tornam-se elementos vulneraveis, e por isso devem
ser apoiados. Quando esse apoio € desenvolvido por uma equipa multidisciplinar, todos
os intervenientes sdo beneficiados.

O trabalho em equipa, os sistemas de comunicagdo eficientes, a delegacdo de
responsabilidades, o reconhecimento e/ou valorizagdo das competéncias, o bom
ambiente de trabalho e a coesdo entre as diferentes pessoas que integram a equipa
multidisciplinar de prestacdo de cuidado sdo apontados por Schaefer (1996, citado por
Mendes, 2010), como fatores basilares que funcionam como protetores da vivéncia dos
cuidadores formais.

Relativamente ao perfil dos técnicos, Leme (2002, citado por Andrade, 2009)
refere que cada um devera ter um conhecimento adequado da sua area profissional
especifica. A juncdo de técnicos com diferentes conhecimentos resulta num
conhecimento coletivo, que na pratica de intervencdo se complementam (Mace &
Rabins, 2004). Azevedo (2001) afirma que “ a equipa é um grupo em formagdo e
simultaneamente formador (...)” (p.44). Cada técnico é coincidentemente recetor e
emissor de conhecimentos. Um recetor, porque deve estar em constante atualizacdo de
saberes. Um emissor, porque torna-se crucial a partilha de experiéncias e informagdes
relevantes entre os elementos que constituem a equipa multidisciplinar.

Para Neri e Carvalho (2002), a equipa multidisciplinar abrange profissionais
quer da area da saude, quer da area social. Segundo Mace e Rabins (2004), esta equipa
pode ser constituida por um médico, um neuropsicologo, um trabalhador social, um
enfermeiro, um fisioterapeuta e um terapeuta ocupacional. Segundo Azevedo (2001), o
trabalho em equipa, nomeadamente em equipas multi e interdisciplinares, bem como o
papel imprescindivel das organizacbes e instituicbes que as suportam sdo pecas
fundamentais para alcangar bons resultados no trabalho que se desenvolve. No entanto,
a autora ressalta que nenhum dos intervenientes envolvidos pode colocar em causa a

dindmica social de intervencdo, que permite o desenvolvimento da vida social das
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pessoas. Uma equipa multiprofissional, enquanto entidade interventiva, obriga a que
cada elemento faca uso das suas competéncias, com o intuito de mobilizar os
conhecimentos individuais adquiridos e direciona-los de uma forma articulada e
integrada.

Ainda sobre a formacao dos profissionais, Moniz-Cook et al. (1998, citados por
Mendes, 2010) realcam que o conhecimento que os cuidadores tém sobre o processo
demencial, bem como as suas causas e consequéncias, condiciona a sua forma de
interpretar e agir e consequentemente a eficacia da intervencéo.

Mendes (2010), citando um estudo desenvolvido por Brody, Draper e Low
(2003) refere que mais de 55 % dos técnicos reconhecem que tém pouco conhecimento
sobre a doenga, ndo percecionando determinados comportamentos e atitudes das
pessoas com deméncia como sendo uma consequéncia da doenca. A visdo dos
cuidadores é demasiado holistica e ndo especificamente centrada nos reais
comportamentos da doenca. A falta de capacitacdo e qualificacdo dos cuidadores
demonstra que estes tendem a comparar e a generalizar os comportamentos das pessoas
com deméncia, em determinadas situacGes tornado-se as praticas dos cuidados sdo
inadequadas..

O facto de se ter apoio de uma equipa multidisciplinar, ndo significa que a
pessoa com deméncia/cuidador devam ser acompanhados por toda a equipa ou que
devam ser vistos por todos 0s seus membros ao mesmo tempo, pois cada profissional
poderd e deverd manter a sua rotina propria de periodicidade e de atencdo, no seu
ambito de conhecimentos especificos (Leme, 2002, citado por Andrade, 2009). No
entanto, numa fase inicial, podem e devem trabalhar em conjunto para avaliar a pessoa
com deméncia. Posteriormente devem intervir consoante as necessidades
diagnosticadas, de forma continuada (Mace & Rabins, 2004).

Para que a equipa tenha uma rotina de trabalho adequada torna-se pertinente
realizar reuniGes com horarios determinados, as quais deverdo ter periodicidade e
dindmicas proprias (Leme, 2002, citado por Andrade, 2009).

Leme (2002, citado por Andrade, 2009) refere que o facto de se intervir com
equipas multidisciplinares em contexto domiciliario pode pér em causa a qualidade da
equipa, no sentido de quebrar barreiras dos territorios de atuacdo de cada profissional.
Se, por um lado, os membros da equipa aprendem a depender uns dos outros, a partilhar

as mesmas dificuldades e a participar nas estratégias implementadas, por outro lado, os
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ganhos funcionais e a identidade passam a ser coletivas e da equipa, podendo originar
problemas de relacionamento interpessoal e interprofissional. Com a ocorréncia destes
problemas podera eventualmente colocar-se em risco a unidade da equipa, sendo por
iSSO necessaria uma coordenagdo atenta e treinada para a gestdo de equipas
multidisciplinares. Para intervir na diade pessoa com deméncia-cuidador informal, os
técnicos da equipa de intervencdo necessitam de respeitar os deveres éticos quanto a
vida e ao sigilo, zelando pela tranquilidade e bem-estar dos intervenientes (Leme, 2002,
citado por Andrade, 2009).

Os profissionais que lidam direta ou indiretamente com a pessoa com deméncia
e a familia em contexto domiciliario devem estar atentos a certas problematicas que
possam decorrer nessa dindmica familiar. Neste sentido, o “Guia de Préatica Clinica
sobre la Atencion Integral a las Personas com Efermedad de Alzheimer y otras
Deméncias” (CPC, 2009) realca que os profissionais de salde e dos servicos sociais
devem estar capacitados para prevenir, detetar e proteger a pessoa de eventuais cuidados
menos apropriados. Apesar de ser um problema pessoal, familiar, intergeracioanal, de
salde, de justica e de direitos humanos, a detecdo de eventuais cuidados inapropriados
permite estabelecer estratégias de prevencdo, mudancas de atitudes e promover
solucdes.

Muitas vezes, 0 que estd na origem dos cuidados inapropriados é a carga
excessiva de tarefas do cuidador e a sua instabilidade fisica e emocional (CPC, 2009).
Neste sentido, os profissionais devem delinear estratégias de intervencdo, de modo a
promover e melhorar a qualidade de vida do cuidador que se refletem também na

qualidade de vida da pessoa com deméncia.

2.2.2. Estratégias de intervencdo: o papel do educador social

Face as varias necessidades e problemas associados ao ato de cuidar que afetam
diretamente os cuidadores informais, torna-se crucial refletir sobre o contributo que a
intervencdo no ambito de educacdo social pode proporcionar junto dos cuidadores
informais de pessoais com deméncia. A existéncia de um apoio multidisciplinar €
essencial no sentido de criar e disponibilizar recursos capazes de apoiar o0s cuidadores

nesta tarefa.
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Atendendo ao envelhecimento da populagdo, 0 aumento da esperanca de vida e
ao facto da incidéncia da deméncia aumentar exponencialmente com a idade, o
desenvolvimento de estratégias para responder as necessidades das pessoas idosas e das
suas familias € encarado como uma das questdes mais pertinentes para o século XXI,
(Czaja e Schul, 2003). No entanto, na literatura existente sdo escassas as referéncias ao
educador social como profissional que integre diretamente as equipas de apoio aos
cuidadores informais. Por ser uma profissao relativamente recente no nosso pais e se
confrontar com a necessidade de afirmacdo social e profissional, segundo Borda
Cardoso (s/d)
(...) ainda ndo conseguiu uma divulgacdo e uma imagem suficientemente
conhecida pela sociedade em geral e pelos espacos de trabalho em particular. A
esta dificuldade acresce, ainda, o facto da existéncia de outros profissionais do
ambito do trabalho social (...) o que justifica o esforco que é necessario
desenvolver no sentido de clarificar fungdes, em prol da sua identidade
profissional (...) A ampla diversidade dos contextos € das popula¢cdes com quem
interage dificulta, também, a definicdo profissional do Educador Social, o tipo

de tarefas que podera desempenhar e a delimitacdo do seu campo de intervencao
(p.7).

Face a esta situacdo, consideramos pertinente clarificar o perfil, as competéncias
e 0s contextos de intervencdo deste profissional.

Segundo Azevedo (2011), a educagdo social assume um papel ativo na formagéo
civica, uma vez que supde uma diversidade complexa e integrada de aprendizagens. E
neste sentido que Carvalho e Batista (2004) realgam que “a formagao das competéncias
do educador social exige, em conformidade, uma solida preparagdo em alguns dominios
das ciéncias da educacdo em intima conjugacdo com o0 estudo dos comportamentos
individuais e coletivos e uma solida cultura geral” (p. 25). Borda Cardoso (s/d)
acrescenta que o que o distingue dos outros profissionais € a sua formacdo polivalente e
multifacetada, o que Ihe permite responder a situacOes diversas, sem juizos pré-
estabelecidos e encaminhar para outros profissionais 0s casos que necessitam de
intervencdo especializada. Azevedo (2011) afirma que este profissional possui também

uma formacao critica e em “sintonia com as rapidas mudancas da sociedade” (p. 38).
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Segundo Azevedo (2001), os educadores sociais sdo profissionais de intervencao
social que trabalham com e para as pessoas, e que recorrendo a Varios meios procuram
estabelecer o seu bem-estar no seio de uma relacdo de respeito e proximidade pela
alteridade e tendo como referéncia o respeito pelos Direitos Humanos e pelos principios
da democracia e da liberdade. Para além de satisfazerem as necessidades basicas dos
seus educandos, o seu dever passa também por integrar as pessoas em risco de exclusao
e marginalizacdo social. Desta forma, este profissional é encarado como um mediador
social, por criar alternativas que conduzam a um equilibrio integrador entre o individuo
e a sociedade.

A sua intervencdo € assente numa exigente interpretacdo da realidade, na
comunicacgao, na avaliagdo de situacOes, na empatia, na perseveranga e na superacdo
sempre com espirito critico, pensamento alternativo e criativo, imaginacgdo, espirito
empreendedor, com disponibilidade e capacidade para escutar, dialogar e aconselhar,
evitando a fixacdo de rotinas e os riscos de empirismo (Carvalho & Batista, 2004).

Para Azevedo (2011), o educador social concede apoio psicossocial, cultural e
profissional a individuos e grupos inseridos em diversos contextos sociais,
desenvolvendo competéncias a nivel profissional, social e pessoal. Carvalho e Batista
(2004) destacam, também, as “ (...) competéncias informais tais como o autodominio, a
abertura ao outro e a capacidade de enfrentar o risco e o sofrimento” (p.58).

Durante a intervencdo educativa, social, formativa e cultural, o educador social
baseia 0 seu conhecimento em trés niveis, que segundo Maslow (2000, citado por
Azevedo, 2001) sdo os seguintes: o conhecimento na acgdo (isto é, conhecimento
técnico/cientifico); a reflexdo sobre a acdo (ou seja, autoandalise, autocritica,
identificacdo dos problemas/necessidades e reflexdo na pratica); e a racionalizacdo e
sistematizacdo dos conhecimentos.

Segundo Carvalho e Batista (2004) as areas de intervencdo do educador social,
sdo diversas: educacdo de adultos; ocupacéo especializada; educacdo para o tempo livre;
educacao civica; educagdo comunitéria; educagdo para a saude; educagdo penitenciaria;
educacao intercultural e educacdo ambiental, no entanto, os autores afirmam que “ as
areas indicadas ndo cobrem, naturalmente, o universo possivel da educagdo social” (p.
63). Desta forma, também os grupos com quem intervém sdo diversos: criangas, jovens,
adultos e idosos (Azevedo, 2001).
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Dada a sua intervencdo em contextos sociais e publicos diversificados, este
profissional pode elaborar, implementar, coordenar e avaliar projetos de intervencao,
programas educacionais e pedagogicos de cariz social, sempre numa perspetiva de
prevencao, identificacdo e resolucdo de necessidades sociais (Mateus, 2012; Azevedo;
2001). Tendo em atencdo os objetivos finais da educacdo social, que segundo Pérez
Serrano (2008) sdo os seguintes: desenvolvimento de maturidade social, promocao das
relacBes humanas e preparacdo do individuo para a convivéncia na comunidade.

Tendo em conta a sua formacgdo académica, o educador social esta capacitado
para integrar um trabalho social em equipas multi e pluridisciplinares, articulando
saberes e integrando equipas e servicos ligados & promogdo, prevencdo, tratamento,
acompanhamento, aconselhamento, educacéo e reabilitacdo de sujeitos em desvantagem
social (Azevedo, 2001; Mateus, 2012).

Trabalhando isolado ou em rede, o educador social caracteriza-se, segundo
Borda Cardoso (s/d)

(...) pela enorme capacidade de percecionar a realidade, refletir, adaptar-se as

dificuldades e encontrar saidas possiveis para os multiplos problemas de ambito

social (...) o seu perfil, estruturado pelos saberes ser, estar e fazer, confere-lhe

um conjunto de competéncias que O tornam capaz de agir técnica e

pedagogicamente, com sensibilidade social e ética (...) (p.7).

Atualmente, o educador social tem assumido, embora de forma minoritaria
relativamente a outros profissionais da area social, algum relevo no que respeita a
intervencdes no seio familiar, onde podemos incluir como puablico-alvo, os cuidadores
informais. Apesar do papel do educador social ainda ndo ter o impacto desejavel nas
intervengdes socioeducativas, a sua importancia é cada vez maior. A dindmica familiar e
social tém cada vez mais necessidades ao nivel da educacdo social e por isso a
importancia de acdes consertadas, tanto ao nivel social como familiar sdo importantes
para uma vivéncia mais saudavel entre os intervenientes.

Uma vez que, na opinido de Borda Cardoso (s/d), os novos padrdes de
conjugalidade, o aumento dos divorcios, a inclusdo das mulheres no mundo do trabalho
e outras questdes sociais, poderdo ter alterado as relacdes de ajuda e o sentido das
responsabilidades familiares, o que conduziu a procura de servigos e de apoio a tarefas

tradicionalmente realizadas pela mulher. O estado, ao assumir-se como entidade
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responsavel pela promocdo do bem-estar da populagdo, tem como obrigacdo dar
resposta a varias necessidades e diferentes niveis de caréncias, através de varios
servicos e equipamentos. Assistimos a criacdo de cada vez mais instituicdes
especializadas estatais mas também privadas que, apresentando-se como solucGes a
varios problemas, representam transformacdes nas relacdes de acompanhamento e nas
formas de solidariedade. As alteracdes demograficas tém vindo a acentuar a necessidade
de um maior apoio, assim como as exigéncias profissionais também terem vindo a
aumentar, como consequéncia destes fenomenos as solucbes apresentadas por
instituicGes de solidariedade social tém um a papel cada vez mais relevante para o bem-
estar dos idosos e das suas familias.

Contudo, em certas ocasides a familia vé-se substituida por estruturas de apoio
que funcionam com uma légica muito particular. O educador social, sendo parte dessas
estruturas, como mediador, pauta-se por, saber respeitar, defender e garantir a
praxiologia dos direitos humanos.

Tendo em conta a formacdo do educador social, as suas funcdes, os s publicos-
alvo e os seus contextos de intervencao, consideramos que o perfil deste técnico pode
enquadrar-se naquilo que € exigido a um profissional capaz de lidar com cuidadores
informais, que no parecer de Melo (2005) devem ser

Profissionais bem informados sobre a deméncia, com capacidade de uma

intervencdo criativa e humana e cuidadores esclarecidos e apoiados tecnicamente

sdo indispensaveis para prevenir e controlar a incapacidade e dependéncia que
caracterizam a pessoa que sofre de deméncia. Nenhuma intervenco,

farmacolégica ou ndo farmacoldgica, resultara em beneficio para o doente se o

cuidador ndo for plenamente apoiado e integrado na equipa de cuidados. Apenas

desta forma poderemos reduzir o risco de institucionalizagdo e contribuir para o

bem-estar da pessoa demenciada e da sua familia (p. 197).

Segundo Melo (2005), a deméncia é a doenca que requer mais ajuste/apoio
familiar, uma vez que interagem fatores, tais como a saude e o estado funcional, em
particular, a capacidade cognitiva; a seguranca e conforto da habitacdo e a possibilidade
de manutencdo das tarefas domésticas; a presenca de suporte social (familia ou amigos),
atento e disponivel; disponibilidade de cuidados e ajudas profissionais, adaptadas as

necessidades de cada pessoa e 0s meios financeiros.
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Para manter a pessoa com deméncia em contexto familiar, em particular no
domicilio, é necessario segundo Melo (2005), proporcionar uma resposta global,
integradora, coordenada e continuada, para a qual é necessario “identificar novas
formas, organizando da melhor maneira os recursos que ja existem” (p. 183).

Tendo em conta esta situacdo, justifica-se a pertinéncia de uma intervencao
pluridisciplinar, uma vez que nenhum profissional consegue apresentar todas as
solucdes a pessoa com deméncia e a familia.

Para Melo (2005), a equipa de prestacdo de cuidados deve incluir o cuidador e
todos 0s membros que cuidam da pessoa com deméncia no quotidiano, como agentes
ativos dessa mesma equipa, participando sempre que possivel nas diversas tomadas de
decisdo, uma vez que o cuidador tem sido reconhecido como central numa abordagem
multidisciplinar, em que interagem diferentes profissionais. E por este motivo que
Mendes (2005) refere que os cuidadores ndo devem ser encarados simplesmente como
recetores de cuidados mas também como parceiros de cuidar. No entanto, 0 que se
verifica na pratica é que os profissionais tendem a desvalorizar as capacidades dos
cuidadores e se estes ndo forem integrados, corre-se o risco de que desenvolvam a sua
acdo em oposicao ao plano de intervencao pré-estabelecido (Melo, 2005).

O apoio domiciliario centra-se numa perspetiva de intervencao holistica, em que
0 objetivo dos cuidados, segundo Sequeira (2010), consiste em “facilitar a prestagdo de
cuidados, prevenir os conflitos e /ou ajudar a sua resolucdo, melhorar a autoestima e o
significado de vida das pessoas envolvidas” (p. 244).

Segundo Sequeira (2010) e Werner (2001) um dos principais problemas presente
na maioria dos cuidadores estd no dominio da informacdo Por conseguinte,
consideramos pertinente que o apoio dirigido aos cuidadores informais se centre em
intervencdes onde a vertente educativa esteja presente e onde o educador social possa
assumir um papel ativo através da partilha de conhecimentos.

No entanto, ndo podemos esquecer que cada cuidador e cada familia sdo Unicos
e portanto, antes de planear qualquer tipo de projeto ou programa de intervengdo é
necessario realizar um estudo pormenorizado sobre a(s) pessoa(s) que véo ser alvo de
cuidados.

Numa fase inicial (no diagnostico) é necessario fazer uma avaliacdo do cuidador
e segundo Melo (2005), este realiza-se a dois niveis. Em primeiro lugar avaliam-se as

capacidades do cuidador na prestacdo de cuidados, onde o educador social podera ter
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legitimidade para intervir, uma vez que serd feito um levantamento sobre os
conhecimentos e habilidades, literacia, suporte familiar e social, suporte econémico e
expetativas da intervencdo profissional. A literacia, apesar de ser raramente referida, é
um fator relevante na andlise das capacidades do cuidador, pois é necessario que o
cuidador compreenda corretamente as indicages dos profissionais para a execucdo dos
cuidados. Nao so6 é indispensavel a compreensdo verbal, mas também a compreensdo
escrita, jA que as boas praticas aconselham a utilizacdo de orientacdes escritas que
devem ser efetuadas de acordo com as caracteristicas individuais dos cuidadores (Melo,
2005).

A segunda e a Ultima parte do diagndstico corresponde a avaliacdo do estado de
saude do proprio cuidador. Nesta avaliacdo recomenda-se a intervencédo de especialistas
da area da salde, uma vez que se avaliam as capacidades do cuidador para manter as
préprias AVD, problemas de salde que condicionam a prestacdo de cuidados, estado
afetivo e consequéncias da responsabilidade de cuidar. Outro aspeto relevante na fase de
diagnostico € a avaliagdo do ambiente. Segundo Melo (2005), torna-se util a utilizacdo
de uma “check list” ou roteiro por cada compartimento da casa baseado nas orientagdes
internacionais, com o objetivo de realizar a avaliacdo do ambiente, consoante o estado
funcional, mental e sensorial da pessoa com deméncia, no sentido de aconselhar um
ambiente fisico mais seguro e tolerante. Para além do acima exposto, Sequeira (2010)
acrescenta outros fatores a considerar nesta fase: periodicidade dos cuidados; existéncia
de co-dependéncia; impossibilidade de descanso para o cuidador; auséncia de atividades
sociais e de distracdo (Melo, 2005).

Para tornar a avaliacdo de diagnostico mais eficaz, Sequeira (2010) sugere a
utilizacdo de alguns instrumentos de avaliacdo: a Carers” Assessment of Difficulties
Index (CADI) para identificar as dificuldades dos cuidadores; a Carers” Assessment of
Satisfactions Index (CASI) para avaliar as fontes de satisfacdo do cuidador, a
Carers”Assessment of Managing Index (CAMI) para identificar as estratégias de coping,
que podem ser treinadas e potenciadas; a escala de satisfacdo com o suporte social
(ESSS) para avaliar a satisfacdo percebida pelo individuo em relagdo ao apoio social
disponivel e a escala de sobrecarga do cuidador (ESC) para avaliar a sobrecarga
objetiva e subjetiva do cuidador informal.

A CADI, o CASI, o CAMI, a ESSS e a ESC sdo instrumentos que se utilizam

essencialmente em termos clinicos. No entanto, podem e sdo também utilizados em
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termos de investigacdo, uma vez que permitem, de forma qualitativa e quantitativa,
mensurar e descrever os dados relativos a cada um dos instrumentos, possibilitando a
sua otimizacao pelos profissionais (Sequeira, 2010).

Depois de se efetuar o diagnostico com todas as ferramentas disponiveis e
sempre num trabalho interdisciplinar, é necessario planificar para intervir. As estratégias
de intervencéo, projetos e programas dirigidos a cuidadores informais de pessoas com
deméncia, assentam numa abordagem psicoeducativa, e sdo designados como
programas psicoeducacionais, integrando componentes de apoio educacional e
psicossocial, estando a ser implementados em varios paises, nomeadamente a Inglaterra,
Espanha, Brasil e Portugal (Lopes & Cachioni, 2012).

Estes programas tém assumido repercussdes positivas em termos de promocao do
bem-estar dos cuidadores; no uso de estratégias de coping; no conhecimento sobre 0s
servicos disponiveis; nas habilidades para o cuidado; na diminuicdo de pensamentos
disfuncionais (Lopes & Cachioni, 2012); na reducdo da sobrecarga e depressdo
(Sorensen, Pinquart & Duberstein 2002; Sorensen, Duberstein, Gill & Pinquart, 2006)
permitindo adiar a institucionalizacdo do familiar com deméncia (Kennet, Burgio &
Schulz, 2000).

Como exemplo e sugestdo de intervencdo, destacamos o programa ProFamilias-
Deméncia. Trata-se de um programa de apoio psicoeducativo a familiares e pessoas
com deméncia. Segundo Figueiredo, Guerra, Marques e Sousa (2012), este programa foi
aprovado pela Comissdo de Etica da Administracdo Regional de Saude do Centro e foi
desenvolvido no Centro de Satde de Ilhavo. Trata-se de um programa multidisciplinar,
que envolveu psicdlogos, médicos, técnicos de servico social, gerontdlogos e
enfermeiros. Foi dirigido a cinco familias, num total de seis participantes. Segundo
Guerra, Mendes, Figueiredo e Sousa (2011, citadas por Figueiredo et al,. 2012), o
programa foi estruturado em torno de trés componentes: sessdes psicoeducativas em
grupos de discussdo multifamiliar; ocupacdo significativa da pessoa idosa com
deméncia e servigco de mediacao/suporte pos-intervencao.

As sessdes da componente educativa contaram com duas vertentes, a educativa,
que apesar de ndo ter sido assegurada por um técnico de educacdo social, poderia ter
sido. Nas sessdes educativas transmitiu-se informacdo sobre a doenca (etiologia,
sintomas, curso esperado, prevencao) e os cuidados a ter em casa, de forma a permitir a

familia antecipar mudancas na sua organizacao causadas pela doenca e aumentar a sua
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capacidade para lidar funcionalmente com essas transi¢des; dar conhecimento sobre os
recursos de apoio comunitario disponiveis; facilitar o reenquadramento da doenca,
desenvolvendo sentimentos de competéncia e controle. A vertente de suporte visou
ajudar a familia a reduzir as perturbacGes que resultam do impacto da doenca,
otimizando as suas estratégias de coping, reforcando as suas redes de apoio e facilitando
a comunicacdo com o0s servicos de salde e acdo social. No final de cada sessdo
executaram-se exercicios de relaxamento e foram entregues folhetos informativos que
sintetizavam os principais temas abordados.

A segunda componente (ocupagdo significativa) foi criada e justificada pelo
facto de muitas familias terem dificuldade em participar nas intervencbes porque nao
dispunham de uma rede de suporte a quem pudessem deixar o seu familiar com
deméncia, enquanto se ausentavam e participava nas sessdes psicoeducativas. Os
objetivos desta componente passaram por acompanhar e proporcionar estimulagdo
cognitiva e motora a pessoa com deméncia, permitindo o desenvolvimento adequado e
personalizado de estratégias que seriam Uteis a sua familia. Essa componente foi
assegurada por profissionais de salde. Tendo em conta a finalidade desta componente,
podemos concluir que esta vai ao encontro de uma das estratégias de intervencao
apontada por Lopez-Hartmann, Wens, Verhoeven e Remmen (2012), porém com outra
denominacdo:-descanso do cuidador. O descanso do cuidador aliado a ocupacdo
significativa da pessoa com deméncia, permite que o cuidador faca uma pausa na
prestacdo de cuidados, com o intuito de melhorar a sua qualidade de vida. Esta
intervencdo assume um efeito positivo na sobrecarga do cuidador, nos sentimentos
negativos que o cuidador possa ter em relacdo a pessoa alvo de cuidados, fruto da
sobrecarga e depressao.

A Ultima componente (0 servico de mediacdo/suporte pos-intervencdo) visa
responder as necessidades da familia a médio-prazo, ap6s a sua participacdo nas
componentes anteriores. A dificuldade em compreender e aceder a complexa rede de
respostas e sistemas de suporte comunitario € um dos principais problemas enfrentados
pelas familias no contexto da doenca cronica. Um servico de mediagdo que facilite a
navegacao pelos sistemas formais de suporte representa uma oportunidade de
intensificar as redes de apoio das familias sem sobrecarrega-las (Larsen & Thorpe,
2006; Salfi, Ploeg & Black, 2005 citados por Figueiredo et al, 2012). Esta componente

com duracdo de seis meses apoiou as familias no seu acesso e contacto com 0s Servicos
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de satde e de apoio social, com o objetivo de prevenir uma situacao de rutura repentina
dos cuidados familiares a pessoa com deméncia.

A educacdo social e os educadores sociais, pela natureza dos seus saberes
tedricos e praticos e pela capacidade de estabelecer uma relacdo educativa e de
proximidade com as pessoas, nomeadamente com os cuidadores, podendo assumir um
papel fundamental na execucdo de funcgdes relativas a Gltima componente deste
programa que referimos como exemplo de intervencdo. Sendo o educador social um
“mediador social” podera constituir-se com o elo de ligacdo entre cuidador e 0s servi¢cos
de apoio social e de saude, pois para Figueiredo (2007)

0 éxito de uma politica de desinstitucionalizacdo ndo reside somente na

disponibilidade das familias para o cuidar, mas nos servicos de apoio necessarios

para realiza-la eficientemente (...), hd que perceber a importancia da articulacéo
entre as respostas formais dos servicos de salde e de protecdo social e 0 apoio

informal ou familiar (p. 25).

Apos a conclusdo do programa, os resultados da avaliacdo foram positivos e
revelaram a melhoria da gestdo emocional; partilha de experiéncias e normalizacdo de
sentimentos; mais unido familiar; consciencializacdo da importancia do autocuidado;
aquisicdo de conhecimentos sobre a doenca; capacidade para pedir ajuda quando
necessario; sentimento de maior seguranca com a figura do mediador; tempo para si
préprio (Figueiredo et al., 2012).

Consideramos que a metodologia do programa ProFamilias vai ao encontro
daquilo que Brito (2001) julga ser necessario numa intervencao junto dos cuidadores
informais ao nivel do apoio psicologico, educacdo/informagdo e sistemas sociais de
apoio. Consideramos que, devido aos resultados deste tipo de programas serem
positivos, poderiam ser adotados ndo s6 pelos servicos de salde, mas também por
instituicGes politicas, sociais e associa¢des, com o0 objetivo de garantir um maior apoio
aos cuidadores informais em Portugal, j& que a situacdo atual relativamente aos
cuidados de saude, e caracterizada segundo Leuschener (2005) como

(...) inadequados as necessidades do idosos e insuficiente atencdo aos

determinantes da autonomia e da independéncia, (...) os cuidados de saude ndo

estdo, em nenhum nivel, organizados de forma a darem a melhor resposta a uma

populacdo cada vez mais envelhecida e sdo apoiados por pessoal com
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insuficiente formagdo especifica (sejam prestadores de cuidados formais ou
informais). Verifica-se também insuficiéncia na prestacdo dos cuidados aos
idosos no domicilio e dificuldade na equidade de acesso aos servigos de salde, 0

que leva a internamentos evitaveis ou em locais ndo adequados (p. 240).

Face a esta situacédo, tem vindo a ser realizado um esfor¢o cada vez maior para
colmatar as necessidades e o desejo de querer apoiar os cuidadores informais e as
pessoas com deméncia. No ano de 1988 foi fundada Associacdo Portuguesa dos
Familiares e Amigos dos Doentes de Alzheimer (APFADA). De destacar que este tipo
de associacOes estdo dispersas por todo 0 mundo e a primeira a ser criada foi no ano de
1978, a Alzheimer Society, no Canada. Desde entdo muitas delas foram criadas e
mantém entre elas uma relacdo bastante proficua. A convergéncia entre elas baseia-se
na persisténcia e na criatividade, na prestacdo de informacdo e apoio informal e a
denuncia dos direitos dos associados e das pessoas com deméncia. O que as distingue é
a oferta de servicos que disponibilizam (Leitao, 2005).

Segundo Leitdo (2005), numa fase inicial, a APFADA comecou por responder as
trés prioridades dos associados: informacdo; apoio aos cuidadores e estimulo a
formacdo e a investigacdo. Depois de observarmos as comunicagdes oficiais da
APFADA através do website institucional, verifica-se que atualmente a associagdo
dispde de um conjunto alargado de servigos, nomeadamente:

- Programas de apoio a nivel nacional: programa “Apoio na incontinéncia”
(oferece apoio aos associados para a obtencdo de materiais para a incontinéncia); banco
de ajudas técnicas (disponibiliza materiais e equipamentos utilizados para atenuar as
consequéncias da falta de mobilidade e da deficiéncia ou incapacidade); programa
“Ajudar ¢é Cuidar” (apoia 1000 utentes, ja selecionados, comparticipando o0
medicamento "Aricept") e salas de “snoezelen” (uma encontra-se em Lisboa e outra em
Pombal);

- Linha de Apoio Informa+, que tem como objetivo prestar informagdes e
esclarecimentos imediatos sobre questdes gerais relacionadas com a deméncia e sobre
como lidar com as pessoas com deméncia;

- Grupos de suporte ou também designados de grupos de ajuda mutua, sdo uma
oportunidade de encontro entre cuidadores, familiares e amigos de pessoas com
deméncia, de forma a trocar impressdes, experiéncias e partilhar sugestdes;

- Lares e centros de dia, atualmente existem quatro: o Lar e Centro de Dia “casa
do Alecrim” no Estoril; o Centro de Dia Prof. Doutor Carlos Garcia, em Lisboa; o
Centro de Dia «Memoria de Mim» em Matosinhos e o Centro de Dia do Marqués, em
Pombal,
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- Projeto “Cuidar Melhor” - funciona a partir de trés gabinetes com sede em
Oeiras, Cascais e Sintra, destinam-se a realizar atendimentos presenciais e a prestar um
leque alargado de servigcos (informagdo, encaminhamento, apoio juridico, alivio ao
cuidador, apoio psicologico, avaliacdo neuropsicoldgica, estimulacdo cognitiva,
formacéo e linha de apoio);

- “Café memdria” é um local de encontro destinado a pessoas com problemas de
memoria ou deméncia, bem como aos respetivos familiares e cuidadores, e que a
semelhanca dos grupos de suporte, pretende a partilha de experiéncias, com o
acompanhamento de profissionais de saude ou de acdo social, sendo oferecido apoio
emocional e informagdo util. Os encontros decorrem em sessdes estruturadas, ndo
clinicas, num ambiente informal, protegido, reservado e seguro, normalmente em
restaurantes, bibliotecas e cafés. Os encontros iniciam-se com o acolhimento individual
de cada um dos participantes e procedem com a apresentacdo de um tema por um orador
ou a realizacdo de atividades. Contempla também uma pausa para café destinada a
promover um momento de convivio entre todos;

- Manuais e materiais de apoio - de momento encontram-se disponiveis gquatro
manuais que, de forma gratuita, podem ser descarregados por qualquer utilizador no
respetivo website;

- Pulseiras “Estou aqui Adultos” corresponde a um programa semelhante ao de
“estou aqui criancas” e conta com algumas entidades parceiras: fundagio PT,
Significativo Azul; Secretaria-geral do Ministério da Administracdo Interna e a Santa
Casa da Misericordia de Lisboa. O presente programa foi pensado para proteger e dar
apoio a eventuais adultos que possam vir a ser encontrados na via publica em estado de
especial vulnerabilidade, permitindo a sua correta identificacdo e o contato rapido com
um familiar.

Consideramos que estas intervengfes apresentadas tém em conta as multiplas
necessidades dos cuidadores, uma vez que se focam quer no alivio a nivel emocional,
quer no treino de competéncias que podem ser uma mais-valia ao longo do processo de
cuidar, nomeadamente atraves de intervencao psicoldgica e psicoeducacional. Se, por
um lado, as necessidades dos cuidadores informais sdo amplamente reconhecidas ao
nivel da literatura, por outro lado, 0 conhecimento sobre o tipo de servigos que prestam
para combater essas necessidades é limitada. E neste contexto de intervencdo que
consideramos relevante a participacdo de educadores sociais, para divulgar, promover e
implementar estas iniciativas junto da comunidade e das instituicdes locais, para que
num futuro préximo, existam mais propostas e a implementacdo de projetos desta
natureza espalhados pelo pais. Consideramos que cuidadores bem informados e
apoiados sdo a base para que se estabeleca a diferenca entre o apoio, tal como €

percebido e 0 que se desejaria.
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Capitulo 11 - Investigacdo Empirica

Neste capitulo apresentamos a formulacéo do problema e os objetivos do estudo.
De seguida referimos a metodologia utilizada, apresentando a técnica de recolha de
dados utilizada, relativamente a entrevista semiestruturada e respetivo guido,
descrevemos o processo da construcdo das categorias, subcategorias e 0s respetivos
indicadores. Apresentamos a caracterizacdo dos participantes e salientamos a

apresentacgdo, analise e discussdo dos resultados obtidos.

1. Formulacéo da questao-problema

Atualmente, em consequéncia do aumento da esperanca média de vida, do
aumento do numero de pessoas com deméncia, das frageis condi¢des financeiras e da
escassa quantidade de politicas e servicos de salde direcionadas para esta area, 0S
cuidadores informais tém cada vez menos tempo para dedicar as suas atividades
pessoais, pois abdicam da sua disponibilidade para proporcionar uma melhor qualidade
a pessoa com deméncia. Perante esta realidade torna-se pertinente perceber quais as
percecdes e as necessidades socioeducativas dos cuidadores informais, de modo a que
entidades publicas e privadas estabelecam medidas para apoiar estas pessoas.

Perante esta situacdo, apresentamos a seguinte questdo de investigacdo, que
orienta e serve de base a formulagdo do problema:

- como é que os cuidadores informais (com e sem apoio técnico/profissional) de
pessoas com deméncia percecionam as suas necessidades socioeducativas?

Segundo Imaginario (2004), existem ainda muitas falhas no apoio e atencdo
dirigidos aos cuidadores informais. Deste modo, assume uma particular relevancia esta
investigacdo, na medida em que se pretende conhecer e compreender a percecdo e as
necessidades que o cuidador informal possui relativamente a tarefa de cuidar. Uma vez
identificadas as necessidades percecionadas é possivel tomar medidas de forma a
intervir de forma integrada, a nivel técnico, emocional, financeiro e na divulgacdo de

informagao pertinente.
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2. Objetivos do estudo

Segundo Serrano (2008), os objetivos constituem um ponto fulcral, pois é a
partir destes que a natureza e o plano de investigacdo ficam definimos. Os objetivos
devem ser realistas, racionais, relevantes, concretos e avalidveis. Na presente
investigacdo, os objetivos sdo 0s seguintes:

- conhecer as percecOes e as necessidades socioeducativas dos cuidadores
informais de pessoas com deméncia;

- identificar semelhangas e diferencas entre cuidadores informais com e sem
apoio técnico/profissional relativamente as suas percecfes e as necessidades
socioeducativas;

- reconhecer a importancia do apoio técnico profissional para colmatar as
necessidades socioeducativas do cuidador informal.

No ponto seguinte apresentamos a metodologia utilizada.

3. Metodologia

Segundo Fortin (2009), a metodologia é “um processo sistematico de recolhe de
dados observaveis e verificaveis no mundo empirico, isto, € no mundo que é acessivel
aos nossos sentidos” (p. 5). Segundo Morais (2003), uma metodologia bem estruturada
ajuda o investigador a cumprir metas e a dar resposta em tempo Util a grande parte dos
objetivos a atingir com a investigacéo.

Das tipologias de investigagdo, optamos por um estudo de natureza qualitativa.
Este tipo de investigacdo é frequentemente utilizada em estudos direcionados para a
compreensdo da vida humana (Bell, 2008). Segundo Sousa e Batista (2011), a
investigacdo qualitativa dirige a sua atengdo essencialmente para compreender o
problema e analisar comportamentos, atitudes e valores, o que se adequa aos objetivos
do nosso estudo, uma vez que se pretende compreender quais as percecdes e as
necessidades dos cuidadores relativamente a tarefa de cuidar. Neste sentido, pretende-se
recolher dados de carater descritivo, tendo como principal interesse a percecdo dos
entrevistados sobre o fendmeno em estudo. Na opinido de Bento (2012), a investigacao

qualitativa
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(...) foca um modelo fenomenoldgico no qual a realidade € enraizada nas
percecdes dos sujeitos; o objetivo € compreender e encontrar significados

através de narrativas verbais e de observacdes em vez de através de nimeros
(p. 1).

Segundo Bogdan e Bicklen (1994), a investigacdo qualitativa é definida como
aquela que € influenciada pelo meio em que os investigadores atuam. Nesta perspetiva,
“Na investigagdo qualitativa a fonte directa de dados é o ambiente natural, constituindo
o investigador o instrumento principal” (p. 47). Silva e Pinto (2009) e Sousa e Batista
(2011) justificam a relevancia atribuida ao investigador através da atribuicdo das
seguintes tarefas/competéncias: sensibilidade para com os participantes no estudo;
preocupacdo em saber os diferentes significados que os participantes atribuem aos
acontecimentos, as situacdes, aos simbolos, aos ritmos; perceber como interpretam as
suas experiéncias e como estruturam o mundo social em que vivem; capacidade para
compreender os fendmenos sociais holisticamente e disponibilidade para estar no local
de estudo e compreender os contextos.

Numa investigacdo qualitativa, o investigador concentra maior atencdo ao
processo em si mesmo do que simplesmente aos resultados. Deste modo, Bergano
(2012) afirma que a “questao da qualidade da pesquisa ndo tem apenas a ver com 0s
resultados, é uma preocupacao que deve estar sempre presente durante todo o processo
de investigagdao” (p. 192).

A investigacdo qualitativa produz dados descritivos, nomeadamente a partir de
entrevistas e para tal a descricdo tem que ser profunda e rigorosa (Sousa e Batista,
2011). Neste sentido, e tendo em conta os objetivos definidos, consideramos mais uma
vez que a escolha de uma metodologia qualitativa foi adequada, pois ndo se pretende
quantificar os dados, mas analisa-los, tendo por base a interpretacdo das respostas dos
participantes acerca de atitudes, valores e opinides.

Segundo Fortin (2009), os métodos da amostragem podem ser probabilisticos e
ndo probabilisticos. Para o0 presente estudo recorremos a uma amostra nao
probabilistica. De entre os modelos de amostras nao probabilisticas destacam-se as
amostras voluntarias ou por conveniéncia, as intencionais ou por acerto, as acidentais ou
ao acaso e as amostras por quotas. Neste estudo é utilizada uma amostra por

conveniéncia, pois “selecciona-se a amostra em funcdo da disponibilidade e
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acessibilidade dos elementos da popula¢do” (Morais, 2005, p. 18). Importa apresentar
os critérios de selecdo utilizados: o participante deve ser o principal responsavel pela
prestacdo de cuidados ao familiar ou amigo com deméncia e ser residente no distrito de
Braganca, independentemente de receber ou ndo qualquer tipo de apoio
técnico/profissional; ter tido contacto com a pessoa alvo de cuidados nas Gltimas quatro
semanas, excluindo desta forma casos em que a pessoa com deméncia, a data da
entrevista, esteja internado num hospital, lar ou residéncia para idosos, mesmo que

temporariamente.

4. Técnicas de recolha de dados

De acordo com Fortin (1999), a recolha de dados deve efetuar-se segundo um
plano pré-estabelecido. Antes de iniciar a recolha de dados, o investigador deve
determinar o tipo de instrumento de medida que melhor se adapta aos objetivos do
estudo e & questdo de investigacao.

Na perspetiva de Quivy e Campenhoudt (1998), a recolha de dados, “(...)
consiste em recolher ou reunir concretamente informacbes determinadas junto das
pessoas ou das unidades de observacdo incluidas na amostra” (p. 183).

No ambito das ciéncias sociais, Sousa e Batista (2011) apontam as trés grandes
técnicas utilizadas: a entrevista, observacdo e analise documental. Optamos pela
entrevista porque ¢ “um dos mais poderosos meios para se chegar ao entendimento dos
seres humanos e para a obtencdo de informagdes nos mais diversos campos” (Amado,
2009, p.181). E “(...) o principal método de colheita de dados nas investigagdes
qualitativas”(Fortin, 2009, p. 375) e é também “(...) um procedimento utilizado na
investigacdo social, para a coleta de dados ou para ajudar no diagndstico ou no
tratamento de um problema social”(Marconi & Lakatos, 2003, p. 195). A entrevista
possibilita, ndo so recolher informacdes provenientes de testemunhos pessoais, como
também recolher emocdes, 0s gestos, 0s siléncios e outros aspetos de comunicacdo ndo-
verbal que outro tipo de técnica ndo permite.

Para Mateus (2008), “a entrevista é uma técnica ndo documental de observacédo
ndo participante, podendo-se distinguir varios tipos, que vao desde as mais rigidas e
estruturadas até as entrevistas em profundidade” (p.175). A reflexdo de Posada (2001)

vai no mesmo sentido e classifica as entrevistas em trés tipos: a estruturada, a
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semiestruturada e a ndo estruturada ou livre. Para conhecer a realidade em estudo,
optamos pela entrevista semiestruturada, com questdes abertas.

Segundo Sousa e Batista (2011), a entrevista semiestruturada formaliza-se
através de um guido, com um conjunto de tépicos ou perguntas a abordar. Esta
abordagem da liberdade ao entrevistado de se exprimir dentro do enquadramento do
tem. Segundo Reis (2010), a entrevista semiestruturada pode assumir algumas
vantagens, nomeadamente, a otimizacdo do tempo disponivel; o tratamento mais
sistematico dos dados; permite a selecdo de tematicas para 0 aproveitamento e
introducdo de novas questdes. A Unica desvantagem assumida pelo mesmo autor é o
facto de requerer uma boa preparagdo por parte do entrevistador. A entrevista
semiestruturada caracteriza-se pela possibilidade de uma abordagem completa, que
proporciona respostas comparaveis e de profunda compreenséo.

Em seguida, apresentamos o processo de construcgdo e de aplicacdo do guido da

entrevista semiestruturada.

4.1. O guido da entrevista

Dada a natureza do estudo, como anteriormente mencionamos, para a realizacao
da entrevista semiestruturada foi elaborado um guido com questdes abertas. Com as
questdes abertas, Sousa e Batista (2011) defendem que o entrevistado tem a
possibilidade de exprimir e justificar livremente a sua opinido, o que ndo se verifica
com as questdes de resposta fechada porque o entrevistado ndo tem a capacidade de
desenvolver tdo pormenorizadamente as suas respostas. As questdes abertas, sequndo o
mesmo autor podem assumir as seguintes vantagens: relaxam o entrevistado e o
entrevistador, o que facilitam a criacdo de uma relacdo empatica entre ambos; permitem
apreender o vocabulario do entrevistado; proporcionam uma quantidade significativa de
detalhes; tornam a entrevista dindmica para o entrevistador; permitem uma maior
espontaneidade e facilitam a resposta ao entrevistado. As limitacdes relativamente a este
tipo de questdes baseiam-se essencialmente na possibilidade das respostas abrangerem
demasiados detalhes irrelevantes; o entrevistador pode ndo estar preparado e
consequentemente perder o controlo da entrevista e também pelo facto de sugerirem que

a entrevista ndo tem objetivos (Sousa & Batista, 2011).
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Durante todo o processo de preparacdo e execucdo do guido da entrevista, o
investigador deve ter em consideracdo um conjunto de principios e valores éticos de
forma a preservar a estabilidade, os direitos e o bem-estar dos intervenientes (Sousa &
Batista, 2011). Deste modo, o0s participantes deste estudo assinaram um termo de
consentimento (Cf. Anexo I), autorizando a gravacdo em audio, tendo sido informados
sobre os objetivos do estudo e a confidencialidade dos dados recolhidos, para uso
exclusivo desta investigacdo. A protecdo da identidade dos participantes foi efetuada
através da ocultacdo dos respetivos nomes e codificagdo no processo de transcri¢do das
entrevistas.

O guido da entrevista foi construido com o objetivo de recolher dados, de modo
a responder ao problema em analise e a alcancar 0s objetivos propostos. A primeira
versdo do guido da entrevista foi analisada por dois especialistas, de modo a verificarem
a adequacdo das perguntas. Desta analise surgiram algumas modificaces,
nomeadamente de alteracdo de questdes para outras categorias e de subcategorias, e de
clarificacdo de alguns conceitos, eliminacéo de algumas questdes e acréscimo de outras,
no sentido de aperfeicoar o guido. Neste processo de construcdo do guido, entrevistdmos
dois cuidadores informais, para verificar se as perguntas eram percetiveis e adequadas a
analise pretendida.

Apos a realizacdo das devidas alteragcfes, obtivemos a versao final do guido da
entrevista (Cf. Anexo Il). As entrevistas efetuaram-se entre os dias 31 de julho de 2016
e o dia 19 de Setembro de 2016, tendo uma duracdo média de 35 minutos. As
entrevistas ndo foram transcritas para este documento na sua totalidade. Apenas foram

consideradas as respostas mais pertinentes para o &mbito especifico desta investigacéo.

4.1.1. Categorias, subcategorias e indicadores

Segundo Bardin (2008), as categorias procuram apresentar de forma concentrada
e simplificada o sentido dos dados em bruto. Nesta investigacdo as categorias e as
subcategorias da entrevista foram criadas a priori com base no enquadramento teorico e
nos objetivos da investigacdo. Apds a realizacdo e transcricdo das entrevistas, as
respostas obtidas através das entrevistas foram categorizadas de acordo com as

categorias ja definidas. A cada categoria e subcategoria estdo associados indicadores e
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foram selecionadas as unidades de registo referentes a citagdes retiradas das respostas as

entrevistas e que justificam os indicadores definidos (tabelas 1 a3).

Na tabela 1 apresentamos a categoria percecdo do papel de cuidador, com as

duas subcategorias correspondentes e 0s respetivos indicadores.

Tabela 1

Organizacéo da categoria percecdo do papel de cuidador e respetivas subcategorias

Categoria

Subcategoria

Indicadores

Percecdo do
papel de
cuidador

Auto percecéo

- Identificagdo dos motivos estdo
subjacentes ao papel de cuidador;
- Identificacdo de aspetos (positivos e negativos)

resultantes do papel de cuidador;

que

Hetero percecéo

- Compreensdo das percecBes sobre 0 apoio que
é prestado a pessoa com demeéncia.

Na tabela 2 representamos a categoria necessidades dos cuidadores informais, as

trés subcategorias e os indicadores correspondentes.

Tabela 2

Organizacao da categoria necessidades

Categoria Subcategoria Indicadores
- Referéncia as alteracBes psicoldgicas
Emocionais/Psicoldgicas resultantes da prestacéo de cuidados;
- Identificacdo de necessidades face as
alteracGes emocionais/ psicolégicas;
Necessida-
des dos - Referéncia as alteracbes socioeducativas
cuidadores resultantes da prestagéo de cuidados;
informais - ldentificagdo de necessidades sociais sentidas

Socioeducativas

no decorrer da tarefa de cuidar;
- Valorizacdo das mudangas sociais sentidas.

Na tabela 3 representamos a categoria apoios e as duas subcategorias e 0s

respetivos indicadores.
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Tabela 3

Organizacdo da categoria apoios

Categoria Subcategoria Indicadores

- Identificacdo do tipo de apoio prestado pela
Informal/familiar refe informal/familiar do cuidador;
- Valorizacdo do apoio informal/familiar.

Apoios
- Identificac&o dos cuidados prestados por
Técnico /profissional técnicos/profissionais;

- Valorizagéo do apoio técnico/profissional.

No ponto seguinte apresentamos a caracterizagdo dos participantes do estudo.
5. Caracterizacao dos participantes

A amostra do presente estudo é constituida por onze participantes do distrito de
Braganca. Na tabela 4 apresentamos a caracterizacdo dos participantes no estudo,
quanto ao género, idade, estado civil, habilitacbes académicas, situacdo profissional,
grau de parentesco com a pessoa de quem cuida, presenca/auséncia de doenca, duracédo
da prestacdo de cuidados, e (in)existéncia de apoio técnico.

Todos os cuidadores informais deram consentimento por escrito para participar
neste estudo. Também no que se refere ao contexto/local da prestacdo de cuidados e a
periodicidade dos cuidados, as respostas foram unanimes, uma vez que todos prestam

cuidados em domicilio préprio, vinte e quatro horas por dia.
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Tabela 4

Caraterizacao dos participantes

Participantes

P1 P2 P3 P4 P5 P6 P7 P8 P9 P10 P11
Género Feminino Feminino Feminino Feminino Masculino Feminino Feminino Feminino Feminino | Masculino | Masculino
Idade (anos) 70 68 49 60 42 61 44 54 65 77 77
Estado civil Casada Casada Casada Casada Unido de Casada Casada Divorciada Casada Casado Casado
facto
HabilitagBes académicas 4°ano 4° ano 12° ano 4° ano Licenciado 4° ano 9° ano 12°ano 6° ano 9% ano 4°ano
L o Trabalhadora Empregado
Situacdo profissional Reformada | Reformada | independente | Doméstica em nome Doméstica | Doméstica | Doméstica | Doméstica | Reformado | Reformado
individual
Grau de parenteso com
. Esposa Esposa Filha Esposo Genro Filha Nora Filha Filha Esposo Esposo
a pessoa de quem cuida
Presenca/auséncia de
. Né&o Néo Né&o Sim Né&o Néo Néo Né&o Néo Né&o Sim
doencga no cuidador
Duracéo da prestacdo de
. 3 5 1 5 1 16 1 2 5 2 1
cuidados (anos)
Apoio técnico Ndo Né&o Né&o Né&o Né&o Sim Sim Sim Sim Né&o Né&o




Na tabela 5 apresentamos os dados relativos a pessoa com deméncia
disponibilizados pelo cuidador, quanto ao genero, idade, agregado familiar e

presenca/auséncia de doenca.

Tabela 5

Dados relativos a pessoa com deméncia disponibilizados pelo cuidador

Idade Presenca/auséncia de outras
Participantes Género (anos) doengas na pessoa com
deméncia
P1 Masculino 75 Sim
P2 Masculino 70 Né&o
P3 Masculino 84 Sim
P4 Masculino 60 Sim
P5 Feminino 86 Sim
P6 Feminino 97 Néo
p7 Feminino 88 Néo
P8 Feminino 94 Sim
P9 Feminino 91 Sim
P10 Feminino 76 Néo
P11 Feminino 79 Sim

Os dados apresentados nas tabelas 4 e 5 foram inferidos a partir das respostas
obtidas nas entrevistas realizadas a cada um dos participantes. A apresentacdo dos dados
nestas tabelas possibilita-nos tecer determinadas consideracfes sobre as respostas as
questdes das restantes categorias, as quais interpretamos no ponto seguinte.

Através da tabela 4 podemos concluir que no total de onze participantes, oito sdo
do género feminino e trés do masculino. Quanto as idades, variam entre 0s quarenta e
dois e o0s setenta e sete anos, sendo a média de idades de 60,63 anos. Relativamente ao
estado civil, nove dos participantes sdo casados, um vive em unido de facto e um esta
divorciado. Quanto as habilitacbes académicas, cinco possuem o quarto ano de
escolaridade, dois tém o décimo segundo ano, dois ttm o nono ano, um respondeu que
tinha uma licenciatura e um referiu o sexto ano. No que concerne a situacdo
profissional, quatro encontram-se reformados, cinco sdo domésticas, um é trabalhador
independente e um é empregado em nome individual. Quanto ao grau de parentesco
com a pessoa cuidada, cinco dos participantes sdo cénjuges da pessoa alvo de cuidados,
quatro sdo filhas, uma é nora e um € genro. Relativamente & presenca/auséncia de

doenca, nove dos participantes responderam gque ndo tinham doencas associadas ao ato



de cuidar e dois responderam afirmativamente. Quanto a duracdo da prestacdo de
cuidados, trés participantes responderam que sdo cuidadores ha cinco anos, quatro
responderam que cuidam ha um ano, um respondeu que ha trés anos, dois participantes
responderam que cuidam ha dois anos e apenas um respondeu que cuida ha dezasseis
anos. Relativamente ao apoio técnico, sete participantes ndo recebem qualquer tipo de
apoio técnico e apenas quatro participantes recebem algum apoio.

Através da tabela 5, podemos afirmar que as pessoas cuidadas correspondem
maioritariamente ao genero feminino, apenas quatro sdo do género masculino. Quanto
as idades, variam entre os 60 e 0s 97 anos, sendo a média de idades de 81 anos. Todos
vivem acompanhados e o agregado familiar é constituido maioritariamente por duas
pessoas (P1, P4, P8, P10, P11). No que concerne a presenca/auséncia de doenca, sete
pessoas, além da deméncia apresentam outros problemas associados, e apenas quatro
ndo apresentam quaisquer problemas, para além da deméncia. Através dos seguintes
excertos podemos verificar quais sdo 0s problemas de saude associados:

- Tem colesterol e &cido drico (P1);

- (...) é hipertenso, tem colesterol e deficiéncia renal (P3);

- Reumatismo, doencas crénicas, insuficiéncia cardiorrespiratéria, pouca

visibilidade, dificuldade de audic¢do e problemas de sangue” (P5);

- (...) tem osteoporose, insuficiéncia cardiaca e insonia noturna; “(...) estda a

comecar a criar escaras (P8).

Tal como podemos verificar, também para os participantes no nosso estudo, o
envelhecimento é um processo Unico para cada pessoa. Dessa forma Rabin (2000, citado
por Vaz, 2012), considera que o envelhecimento biol6gico deve ser entendido quanto as
mudangas fisioldgicas que ocorrem de forma diferencial, em todos os individuos. Estas
incluem alteracbes ao nivel da composicdo global do corpo, nos mdsculos, 0ssos e

articulacdes, na pele, alteracdes ao nivel dos sentidos e nos varios sistemas do corpo.

6. Apresentacdo, analise e discussédo dos resultados

Neste ponto iremos proceder a apresentacdo, analise e discussdo dos resultados.
Para tal, baseamo-nos na analise das respostas dos participantes, tendo em conta as trés

categorias, as subcategorias e os indicadores correspondentes.
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A interpretagdo dos resultados obtidos assenta numa atitude reflexiva e
essencialmente de carater qualitativo, e nas ideias e posicBes defendidas por outros
autores acerca desta tematica no enquadramento tedrico.

A andlise e discussdo dos resultados referem-se a totalidade das respostas dos
onze participantes transcritas e que podem ser consultadas em anexos (111 a VII). Para
facilitar a analise de contetdo selecionamos alguns excertos das respostas as entrevistas

gue consideramos pertinentes para alcancar os objetivos desta investigagéo.

6.1. Andlise da categoria Percecdo do papel de cuidador

Da categoria percecdo do papel de cuidador fazem parte duas subcategorias:
auto percecdo e hetero percecdo. Esta categoria tem como objetivo identificar as
principais percecdes dos cuidadores e de outros elementos relativamente a tarefa de

cuidar. As respostas organizadas nesta categoria podem ser consultadas no anexo V.

6.1.1. Auto percecado

Na subcategoria auto percecdo, relativamente a questdo: “Quais as motivacoes
que o(a) levaram a assumir o papel de cuidador”, os participantes (P1, P5, P6, P8, P9 e
P10) referiram razbes de &mbito emocional, assumindo a tarefa como um dever, devido
aos sentimentos de ligacdo com a pessoa cuidada. Por outro lado, os P3, P4, P7, P9, P11
apontaram razdes relacionadas com a falta de outras alternativas para resolver a
situacdo, como podemos verificar pelos seguintes exemplos:

- Porque sempre gostei dele e ainda gosto muito (P1);

- Porque a minha mée ja ndo podia tratar dele e decidimos trazé-lo par aqui,

eles também ndo querem ir para o lar (P3);

- Nao havia outro remédio, tive de me sujeitar a ele, cuidar dele (P4);

- Porque eu amo a minha mée e ndo conseguia vé-la mal tratada, portanto a

relacdo afetiva: amor (P6);

- Porque era minha mée e tinha essa obrigacéo (P9);

- (...) porque gosto muito dela e nunca pensei em institucionaliza-la, quanto

mais tempo ficar em casa melhor (P10);

- Porque ndo tenho mais ninguém que olhe por ela, sou a pessoa mais proxima

(P11).
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A semelhanca dos resultados de outros estudos (Cerqueira, 2005; Guedes, 2011;
INSERSO, 1995; Marote, Verissimo e Moreira, 2004; Moreira, 2001; Silva, 2009),
também nos participantes do nosso estudo, o dever e a obrigacdo, fruto da relacdo de
afetividade com a pessoa cuidada, sdo os principais motivos que levam a adocao do
papel de cuidador.

Para Alarcdo (2002), o dever e a obrigacdo como justificacdo por parte dos
cuidadores para prestarem cuidados esta relacionada com o cumprimento das funcdes
basicas da familia, entre elas, funcdes de salde, que consistem em proteger e
proporcionar cuidados, quando os seus membros necessitam.

A obrigacdo foi também referenciada por Nogueira (2003), Moreira, 2001,
Imaginario (2004) e Castro (2008), em que os cuidadores referem estar a retribuir
cuidados que ja lhe foram prestados ao longo do seu desenvolvimento pessoal (por
exemplo, no seu crescimento e educagdo enquanto criangas).

Os cuidadores participantes no nosso estudo expressaram ainda como motivo
para assumirem esta tarefa, o facto de ndo terem mais ninguém a quem deixar o familiar
com deméncia, conformando-se assim com a decisdo de cuidar sem outras alternativas,
ndo querendo abandonar a pessoa. Os resultados encontrados no presente estudo vao ao
encontro dos resultados de outros investigadores (Guerra, 2011; Imaginario, 2004),
sendo a resposta “sem alternativa” uma das razdes referidas para a ado¢do do papel de
cuidador, o que revela indisponibilidade de tempo dos restantes membros da familia ou
alguém da rede social da pessoa com deméncia.

Com os testemunhos dos nossos participantes, no que concerne as motivacoes
que os levaram a aceitar cuidar da pessoa com deméncia, concluimos que para mais de
metade dos participantes, embora ndo de forma muito significativa, a Unica razdo
depende do sentimento de obrigacdo/dever, que esta relacionada com um misto de
sentimentos, como o amor, o carinho, o afeto, etc.

Seguidamente, foi colocada a questdo: “Sente que é a pessoa mais indicada para
ser cuidador(a)? Porqué?. Verificamos que os participantes, a excecdo dos participantes
P5 e P7, sentem que sdo as pessoas mais indicadas para desempenhar tal papel, uma vez
que sdo as mais proximas da pessoa alvo de cuidados. As raz6es emocionais voltam a
estar subjacentes, também porque conhecem melhor as especificidades da pessoa com

deméncia. Destacamos 0s seguintes excertos das respostas:
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- Eu acho que sim, porque é meu pai, tem a ver com a relacdo de afetividade
(P3);

- Sim, porque ja lhe conheco os modos, sou a pessoa que o conhece melhor
(P4);

- Sim, considero-me uma boa cuidadora (...), ji sei se tem dores se ndo tem, o
que € preciso fazer, o que € preciso dar na hora em que ela esta aflita (P6);

- Sim, ndo vejo mais ninguém capaz de ajudar, porque sou eu que estou mais

proximo e que a compreendo melhor (P10).

Consideramos que as respostas dos participantes anteriormente referenciados
remetem para a opinido de Melo (2005) e Mendes (2005). Ambos defendem que a
equipa de cuidados deve incluir o cuidador como agente ativo da equipa de intervencéo,
ndo considerando o cuidador apenas como um recetor de cuidados, mas também como
um parceiro de cuidar, uma vez que sdo eles as pessoas que melhor conhecem a pessoa
com deméncia, pois compreendem a sua personalidade, os seus problemas, as suas
fragilidades e potenciais.

Os participantes P5 e P7, apesar de se sentirem confortaveis com a tarefa de
prestar cuidados, sentem davidas relativamente a serem as pessoas mais indicadas para
desemprenharem a fungo:

- hmm... uma questdo dificil, penso que poderia haver mais pessoas com mais

qualificacBes do que eu para cuidar dela, mas fago o meu papel o melhor que

sei (P5);

- Talvez, ou eu ou 0 meu marido, 0 meu marido conhece-a melhor, talvez fosse

a pessoa indicada, mas ele trabalha e eu como tenho mais tempo tenho de

cuidar dela, mas nao me importo (P7).

Os participantes que revelaram ser as pessoas mais indicadas para essa funcdo
(P1, P2, P3, P4, P6, P7, P9, P10 e P11) s&o ou conjuges ou as filhas da pessoa cuidada.
Os dois participantes que demonstraram ddvidas perante a questdo possuem uma
relagdo menos direta com as pessoas com deméncia- genro (P5) e nora (P7). Segundo
Sequeira (2010), a historia de vida do cuidador com o familiar constituiu um fator
relevante para a aceitacdo do novo papel de cuidador e para percecionar o cuidar de

forma positiva ou negativa. Face ao exposto, podemos considerar que o grau de
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parentesco entre o cuidador e a pessoa com deméncia pode estar diretamente
relacionado com o grau de confortabilidade para prestar cuidados.

Quanto a questdo:” Quais os aspetos positivos de ser cuidador informal?”, 0s
participantes apontaram como principais razdes o facto de estarem a desempenhar um
uma boa acdo ou seja, cumprirem uma missdo e desta forma conseguirem desenvolver
sentimentos positivos que lhes oferecem uma certa tranquilidade e bem-estar (P1, P2,
P3, P4, P5, P6, P11). Em seguida expomos alguns dos testemunhos que comprovam o
que anteriormente referimos.

- (...) o facto de cumprir uma missao e sentir-me bem por isso (P2);

- Sentimentos muito bons, acho que quando a minha mde partir (...) o meu

interior fica cheio, de felicidade, de cumprir uma missdo que me pertencia e

dela néo morrer abandonada (P6);

- O fato de impedir que ela va para um lar, e isso € bom porque estou a fazer

uma boa agéo (P11).

Os restantes aspetos estdo relacionados com a possibilidade de adquirir novos
conhecimentos (P7 e P8); a partilha e retribuicdo de sentimentos (P9 e P10), tal como
podemos verificar nas seguintes respostas.

- Porque aprende-se muito (..) ha sempre uma partilha de

conhecimentos (...) tenho sempre coisas novas para a prender com 0s mais

idosos (P8);

- O carinho que a minha mé&e me retribui ao cuidar dela (P9).

Apesar da literatura dar especial importancia aos aspetos resultantes da sua
atividade de cuidar, muitos cuidadores informais consideram a tarefa de prestacéo de
cuidados a uma pessoa com deméncia/familiar como algo de positivo. Segundo Nolan,
Grant e Keady (1996), a satisfagdo do cuidador face a prestacdo de cuidados pode
assumir varias vertentes, nomeadamente, contribuir para a manutencdo da dignidade da
pessoa, felicidade e bem-estar, estar convicto que da o seu melhor, oportunidade de
expressar amor e afeto pela pessoa cuidada, intervir evitando a institucionalizacao,
encarar a experiéncia de cuidar como uma tarefa enriquecedora e gratificante,

permitindo desenvolver novos conhecimentos e competéncias.
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A satisfacdo pessoal do cuidador pelo cuidado prestado é ainda corroborada por
outros autores (Costa & Silva, 2000, Figueiredo, 2007; Guerra, 2011; Sequeira, 2010).
Os aspetos mencionados estdo de acordo com os resultados encontrados nesta
investigacdo. O facto dos participantes no nosso estudo admitirem estar a fazer uma boa
acdo, como podemos verificar nos testemunhos anteriormente citados, evitando em
muitos casos a institucionalizacdo da pessoa com deméncia, ajuda a manter a
integridade da familia e previne sentimentos de culpa pelo que ndo fizeram,
contribuindo assim para um processo de luto mais saudavel. Estes resultados foram
também encontrados por Moreira (2001), no seu estudo com cuidadores de doentes
terminais em contexto familiar.

A questio: “Quais os aspetos que considera negativos de ser cuidador
informal?”, os participantes, a excecdo do P7, apontaram aspetos negativos. Os
participantes (P1, P2, P11, P12) mencionaram a falta de tempo para realizar outras
tarefas. Por outro lado, os P3 e P5 referiram a falta de conhecimentos porque néo
sabiam lidar com certos comportamentos da pessoa com deméncia. Por fim, o cansaco e
0 stress, que em determinados casos esta diretamente relacionado com a falta de tempo
para realizar outras atividades, devido ao excesso de tarefas que os cuidadores estdo
sujeitos (P2, P4, P6, P9, P10, P11), como podemos verificar através dos testemunhos
selecionados:

- (...) deixei de fazer alguma coisas que antes fazia e que gostava (...) (P1);

- Dar auxilio em quase tudo, tenho de o levantar, tenho de o vestir, tenho que

Ihe dar banho e fico cansada, tenho medo que esses esfor¢os facam mal a

minha coluna (P2);

- A dificuldade em perceber certos comportamentos especificos da

deméncia (...) (P5);

- Um pouco de cansaco, de stress, as vezes priva-me de fazer certas coisas, nao

me posso ausentar durante muito tempo (...) (P10);

- Ndo posso sair daqui, estou aqui preso, custam-me dar-lhe banho, fico

cansado (P11).

O facto de o participante P7 ndo mencionar qualquer aspeto negativo no seu
discurso: “ Para ja ndo retiro de negativo, fui sempre fazendo as minhas coisas e ainda

ndo me sinto muito cansada”, pode estar relacionado com aspetos relacionados com a
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duracgdo da prestacdo de cuidados e com a existéncia de apoio técnico. O facto de ter
apoio técnico permite ao cuidador estar menos exposto a determinados esfor¢os fisicos,
comparativamente com outros participantes que nao usufruam de tal apoio. Também o
facto de prestar cuidados ha pouco tempo, sensivelmente um ano, pode assumir alguma
relevancia, uma vez que 0 cansago deve ser menor relativamente a outros cuidadores
que cuidam ha mais tempo. Desta forma, consideramos que 0 apoio técnico podera
assumir repercussdes positivas relativamente a percecdo que o cuidador tem sobre a
avaliacdo do seu trabalho.

Para Andrade (2009), Figueiredo (2007) e Sequeira (2010), as sobrecargas fisica
e mental, social e financeira resultantes da prestacéo de cuidados, sdo aspetos negativos
apontados pelos cuidadores informais. A este respeito, também Santo (2008) destaca
sentimentos como falta de tempo, soliddo e ambivaléncia. Estes aspetos e sentimentos
mencionados, a excecdo da sobrecarga financeira, vdo ao encontro dos resultados
encontrados neste estudo.

Tal como verificamos no nosso estudo, cuidar de um familiar com deméncia,
apesar de constituir uma experiéncia cada vez mais normativa, representa um enorme
desafio que implica estar exposto as consequéncias associadas a uma relacdo de

prestacdo de cuidados (Sequeira, 2007).

6.1.2. Hetero percecao

Na subcategoria hetero percecéo, pretendemos perceber através dos cuidadores
qual a opinido das pessoas cuidadas e de outros familiares/amigos/vizinhos sobre a
tarefa do cuidador informal. Perante a questdo: “A pessoa que recebe os seus cuidados
manifesta-se, de alguma forma, sobre o apoio que lhe ¢é prestado? Se sim de que
forma?”, destacamos os seguintes excertos das respostas:

- Ja ndo, ja ndo tem essa capacidade (P1, P3, P4, P6);

- Sim, as vezes sim (P2, P5, P7, P8, P10, P11);

- Raramente, devido a fase em que se encontra (P9).

Apesar da deméncia afetar progressivamente a comunicacdo e o estado de
lucidez das pessoas, a maioria das pessoas com deméncia cujos cuidadores foram

entrevistados ainda tem a capacidade de se expressar sobre o cuidado que lhes é
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prestado. Manifestam-se sobretudo através das palavras e gestos de carinho (P5, P7, P8,
P10, P9, P11), como podemos evidenciar nos excertos destacados:
- Ele irrita-se muitas vezes (...) eu digo-lhe uma coisa e ele faz outra, para ele
estar torto € estar direito e ele depois exalta-se comigo (P5);
- As vezes diz que gosta (...) e sente que € aqui que ela quer estar (P7);
- Agradece-me, € meiguinha para mim, mas as vezes consegue Ser assim mais
bruta (P8);
- Diz muitas vezes que gosta de mim e esta sempre a falar de mim (P9);

- Sim, agradece, através das palavras e atraves do carinho (P11).

Apesar da maioria das pessoas com deméncia se manifestarem positivamente
sobre os cuidados, percebemos que duas pessoas por vezes demonstram alguma
agressividade para com o0s seus cuidadores. Estes comportamentos podem ser
especificos da doenca, devido a fase em que se encontram. No entanto, quando 0s
cuidadores ndo possuem conhecimentos sobre o estado e 0s comportamentos associados
provenientes da doenca podem retirar conclusdes erradas e pensar que ndo estdo a
desempenhar de forma adequada o seu papel. Ter conhecimento acerca da doenca e
adotar uma atitude racional face aos problemas que possam surgir € essencial, de modo
a que o cuidador ndo coloque em causa o seu estado motivacional e emocional.

Nesta subcategoria questiondmos ainda os cuidadores sobre “Qual a percecdo de
outras pessoas (familiares, vizinhos, amigos, técnicos, ou outros) sobre o apoio que
presta a pessoa com deméncia? os participantes assumiram que recebiam um feedback
positivo por parte de outras pessoas sobre o trabalho desenvolvido, a excecdo do P5. As
percecdes das outras pessoas sdo homogéneas e refletem um reconhecimento positivo
sobre a tarefa do cuidador, como podemos verificar nos exemplos que se seguem:

- Dizem que o trato bem e que devo continuar a tratar dele (P3);

- Tém uma boa impressdo, dizem que trato bem da minha méae e que tenho jeito

para cuidar de pessoas idosas (P8);

- Sim...muito até, compreendem a situac¢do e dizem que tenho de ter muita

paciéncia e que sou um esposo maravilhoso (P10).

A questio “Como manifestam essa percecio?”, as pessoas manifestam-se

sobretudo quando fazem visitas aos cuidadores, ou seja, através de conversas
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presenciais (P1, P4, P8, P9, P10, P11) ou através de telefonemas (P7), salientamos 0s
seguintes excertos:
- Quando os familiares vém cé agradecem-me e até dizem: agora vamos nos
com ele dar uma volta e a senhora descansa um pouco (P1);
- Telefonam-me, os outros filhos dela ligam-me quase todos os dias (P6);
- Os vizinhos vém céa a casa e dizem se eu precisar para eu lhes telefonar que
eles vém, disponibilizam-se para me vir ajudar (P7);
- Dizem-me diretamente porque vém aquilo que eu faco, agora nem tanto, mas

antes vinha muita gente a vé-la (...) e davam-me 0s parabéns (P11).

Das respostas supracitadas, destacamos o testemunho do P1 e do P7, uma vez
que € percetivel a disponibilidade por parte ndo s6 de elementos da familia, mas
também da vizinhanca para auxiliar o cuidador na tarefa de prestar cuidador. Na nossa
investigacdo, os testemunhos do P1 e P7 vém confirmara opinido de Attias-Donfut
(1995); Kohli, Hank e Kiinemund (2009); Kohli e Kiinemund (1996) citados por Cabral,
Silva, Jerénimo e Marques (2013) e Afonso (2015) relativamente ao apoio que prestam
outros elementos fora do seio familiar: “as relagBes ndo-familiares também
proporcionam um grande sentimento de pertencga e de reconhecimento social” (p. 145).
Também Guerra (2010) concluiu que 66,7% das pessoas inquiridas afirmavam que os
vizinhos assumiam um papel significativo nas suas vidas, ndo so pelo apoio que podiam

prestar, mas porque é com eles que tinham a possibilidade de criar relacdes afetivas.~

6.2.Analise da categoria Necessidades dos cuidadores informais

A categoria necessidades dos cuidadores informais € constituida por duas
subcategorias: emocionais/psicolégicas e socioeducativas. Nesta categoria pretendemos
perceber se o cuidador refere necessidades a nivel emocional/psicoldgico e também a

nivel socioeducativo. As respostas a esta categoria podem ser consultadas no anexo VI.

6.2.1. Necessidades emocionais/psicoldgicas

Na subcategoria necessidades emocionais/psicolégicas procuramos saber se 0
cuidador registou alteracGes a esse nivel e de que forma conseguiu satisfazer tais

necessidades.
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Quanto a questdo “Sente-se motivado(a) para prestar cuidados a pessoa com
deméncia”? Destacamos 0s seguintes excertos:

-Sim (P1, P2, P5, P6, P7, P8, P9, P10);

- Por enquanto sim (P2);

- As vezes é dificil, mas ndo me imagino a leva-lo para o lar, ainda me sinto

motivada para continuar (P3);

- Sim ainda continuo, mas tenho vezes que fico saturada (P4);

- Por enquanto sim, que remedio (P11).

Os participantes, no momento em que foram entrevistados, afirmaram sentir-se
motivados para continuar a prestar cuidados. No entanto, torna-se pertinente interpretar
e retirar algumas consideracdes sobre os testemunhos dos participantes P2, P3, P4 e
P11. Percebemos que o P2 e o P11 revelam alguma incerteza relativamente ao futuro. O
P3 demonstra sentir dificuldades em determinados momentos, contudo ndo coloca a
hipotese de institucionalizar a pessoa de quem cuida. O P4 revela que a tarefa de prestar
cuidados interfere no seu estado emocional e o P11 mostra a inexisténcia de outras
alternativas. Os P2, P3, P4 e o P11 néo recebem qualquer tipo de apoio. Desta forma,
consideramos que a falta de apoio técnico-profissional podera eventualmente constituir
um obstaculo face a motivacédo e ao estado emocional/psicologico do cuidador.

Quanto a questdo “Em algum momento sentiu que ndo queria continuar a ser
cuidador(a) Porqué?”, salientamos 0s seguintes excertos das transcri¢cdes das respostas:

- Nao, isso nédo (P1, P3, P6, P7, P8, P10, P11);

- Sim (P2);

- Nao, a medica ja me falou da hipotese de o meter num lar porque diz que

ainda vou ficar pior que ele se continuar a cuidar dele, mas para ja ndo quer

(P4);

- Nao, para ja, nunca senti, também ainda s6 ha um ano que estou nesta

situacdo, ndo quer dizer que daqui a dois ou trés ano coloque essa hipotese

(P11).

Através da analise das respostas dos participantes, percebemos que 0s
participantes, a excecdo do P2, se sentiram até a data em que foram inquiridos, que

queriam continuar a ser cuidadores. A semelhanca da questdo anterior, também o P4 e o
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P11 ndo descartam a possibilidade de equacionar o futuro de outra forma, ja que o grau
de motivacdo para prestar cuidados, como evidenciaram anteriormente, ndo é constante.
A comparacdo com os testemunhos anteriores vem demonstrar a coeréncia do discurso
destes dois participantes.

Tendo em conta a resposta afirmativa do P2, procuramos clarificar as suas
percecdes e percebemos que este tende a desvalorizar 0 momento em que Se encontra e
a sobrevalorizar o estado de saude do conjuge relativamente ao seu, por isso, tenta nao
alterar o seu comportamento de forma a nao o prejudicar. Pelo discurso da participante
percebemos também que ultrapassa a situacdo sem qualquer tipo de suporte social.

Num estudo desenvolvido por Brito (2012), a autora parte do pressuposto que as
formas de coping utilizadas pelos prestadores de cuidados poderdo ser vistas como
preditores diretos da morbilidade manifestada. Assim, estratégias baseadas em atitudes
mais otimistas e mais flexiveis face as circunstancias envolvidas, podem estar
associadas a uma melhoria do estado de salde.

Segundo Coelho e Ribeiro (2000) pode existir uma relagdo entre coping e
suporte social. Assim, as estratégias de coping focadas na resolucdo de problemas, na
procura de suporte social e na reavaliagdo positiva de um acontecimento stressante
parecem estar associadas a uma percecdo mais satisfatoria do suporte social, enquanto
que as estratégias de coping menos adequadas, aparecem relacionadas com um menor
grau de suporte social. Na nossa investigacdo, a razdo para o P2 ndo utilizar estratégias
consideradas eficazes para a resolucdo de problemas, possa estar eventualmente
relacionada com o fator suporte social, como evidenciaram os autores, ja que pelo
testemunho do P2, percebemos que cuidador ndo recebeu qualquer apoio, quer do

suporte social informal, quer do formal.

6.2.2. Necessidades socioeducativas

Na subcategoria necessidades socioeducativas pretendemos saber se o cuidador
registou mudancas a nivel social e familiar e como as perceciona. Pretendemos também
perceber se o cuidador considera ter conhecimentos suficientes acerca da deméncia e da
forma como pode lidar com as pessoas com deméncia.

Mediante a questdo “ O facto de ser cuidador veio modificar a dindmica das suas

relagOes interpessoais? Se sim, quais foram essas mudancas e como as encara?” oS
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participantes, a excec¢do do P3, responderam afirmativamente. Em seguida, destacamos

alguns dos excertos das respostas obtidas:
- Sim, modificou. J& ndo converso com 0s meus amigos. Estas mudancas foram
mas para mim (...) ja nem com o meu marido consigo falar, ele fala pouco
(P1);
- Sim as relacdes diminuiram e ja ndo posso ir a convivios como ia antigamente
(...) a nivel familiar ndo noto tanta diferenca porque eles sempre estiveram
longe (...) (P2);
- Penso que n&o, com continuamos a viver tosos juntos ndo noto muita
diferenca, com os amigos vou falando durante o dia porque deixar a minha
md&e com as minha filhas ou o marido, durante a noite é que ndo(P3);
- Sim, modificou completamente. Temos de pensar ndo s6 em nds e na nossa
rede social mas pensar na pessoa que cuidamos (...) portanto a minha
dindmica social foi interrompida, ndo na totalidade mas em parte(...) diminuiu
0 temo que passo com os amigos e a qualidade da relagdo que tinha com eles
(PS5);
- Com os familiares ndo modificou muito (...) com os vizinhos e amigos alterou
um bocado, ja ndo convivio tanto com eles (...) (P9);
- Sim claro, a minha vida modificou, eu ndo saio daqui, ndo posso falar com
ninguém (...) sinto falta de ir ao café com os amigos, mas neste momento nao
posso (P11).

Dos excertos apresentados, consideramos que as principais mudancgas incidem
nas relacbes com os amigos e vizinhos (P1, P2, P5, P11). Pelas suas respostas
percebemos que os participantes sentem falta de conversar e conviver com essas
pessoas, mas devido a responsabilidade que tém em assegurar os cuidados e a vigilancia
a pessoa com deméncia, ficam impossibilitados de o fazer.

Na nossa investigacdo, os testemunhos anteriormente destacados vém confirmar
as opinides de Afonso (2015), Figueiredo (2007) e Ramos (2012). Os autores defendem
que a diminuicgdo das redes socias, a diminui¢do do convivio fora do contexto familiar e
a diminuicdo da dedicacdo a atividades de lazer séo realidades vivenciadas por um
namero significativo de cuidadores informais, levando muitas vezes ao isolamento e a

menor oportunidade de encontrar apoio social.
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Das expressdes dos cuidadores consideramos que a sua vida passa, quase
exclusivamente, a confinar-se ao mundo da pessoa cuidada, privando-se o cuidador do
seu espaco vital. Assim, concordamos com Dominguéz-Alcon (1998), quando afirma
que das tarefas de cuidar advém o isolamento da pessoa cuidadora, que vé restringida a
sua liberdade pessoal.

A razdo pela qual o P2 ndo sentiu alteracdes a nivel das relacdes interpessoais,
deve-se ao facto, como ele afirma no discurso, de receber apoio dos elementos
familiares com quem coabita. E de realcar que o P2 ndo recebe qualquer tipo de apoio
formal, por isso, consideramos que o apoio informal que recebe dos familiares possa
constituir a principal razdo para manter ativas as suas relacdes interpessoais.

A questdio “Em alguma ocasido sentiu discriminacdo por ser cuidador(a)
informal? Se sim, como lidou com a situagdo?”, os participantes admitiram que nunca
tinham passado por uma situacdo discriminatoria. A seguir destacamos os testemunhos
que 0 comprovam:

- Nao, nunca (P1, P2, P3, P4, P6, P7, P8, P10, P11);

- Nao, nunca. Também ndo tenho complexos com ela, se for necessario saio

com ela (...) vai comigo a todo o lado e nunca me preocupei muito pela

discriminacdo das outras pessoas, antes pelo contrario, elas até dao valor

aquilo que eu sou e faco por ela (P5).

Pelos testemunhos dos participantes, percebemos que a populacao tem assumido
uma atitude positiva, ou seja, de ndo discriminacdo face aos cuidadores informais de
pessoas com deméncia. Através do testemunho do P7, parece inexistente a presenca de
qualquer estigma face a designacdo de cuidador informal. Pelo contrério, percebemos
que as pessoas compreendem e valorizam as pessoas que prestam cuidados.

Segundo Andrade (2009), o elogio e o reconhecimento social do trabalho dos
cuidadores funcionam como incentivos para estes continuarem a desempenhar o seu
papel. A este respeito Quaresma (1996, citado por Lage, 2005b) refere que o
reconhecimento social e familiar pelo cuidado prestado motivam o cuidador a assumir o
seu papel.

Na literatura, a discriminacdo nesta tematica surge essencialmente relacionada
com o mercado de trabalho e esta particularmente associada a dois tipos de situacdes:

quando o cuidador procura um trabalho e Ihe € recusado, ja que ndo podera garantir uma
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total disponibilidade para a entidade patronal, ou entdo, quando o cuidador esta
integrado numa empresa, mas quando solicita um reajustamento de horarios ou tarefas é
despedido, sem que haja uma compreensdo e valorizacdo por este grupo de
trabalhadores (Sequeira, 2010). Na nossa investigacdo, nenhuma das duas situagdes foi
evocada pelos participantes. Relativamente a situagdo profissional dos nossos
cuidadores, como podemos consultar na tabela 4, nenhum participante se encontra em
situacdo de desemprego, a maioria dos cuidadores é doméstica ou reformado(a) e por
isso, consideramos que a situacdo profissional dos nossos cuidadores possa constituir a
razao explicativa para a ndo ocorréncia deste fendmeno de discriminacéo.

Os resultados da nossa investigagao vdo ao encontro dos resultados do estudo de
Figueiredo (2007). A autora concluiu que as maiores percentagens recaem nas seguintes
ocupacdes: atividade doméstica (30,8%) e reformados (26,9%), atividades que ndo se
relacionam diretamente com uma entidade empregadora.

Quando questionamos “Como aprendeu a ser cuidador de uma pessoa com
deméncia?”, os participantes (P1, P2, P4, P6, P7, P10, P11) responderam que
aprenderam sozinhos. Por outro lado, o P3 e o P9 revelaram que foi a partir de
conselhos de outras pessoas e apenas 0 P5 e o P8 justificaram com a existéncia de
formacdo na area. Destacamos alguns excertos da transcri¢do das respostas:

- Nao aprendi, fui obrigada(o) a aprender sozinha(o), as vezes as coisas parece

que resultam outras vezes nem por isso(P1, P2, P4, P6; P7, P10, P11);

- Falando aqui, falando ali, pedir conselhos (P3);

- Com o curso que tirei a nivel da area social: educagdo social, aprendi um

bocado...e lendo e ouvindo (...) resumindo, foi a necessidade, a minha

formagdo e a busca de conhecimentos e a minha propria motivagio
também contribuiu (P5);

- Quando estive desempregada em Franca frequentei algumas formacgoes

dentro dessa area (P8);

- Com as minhas filhas, eu pedia para me ensinarem, eu via como elas faziam e

eu depois fazia (P9).

Dos testemunhos atrds expostos, podemos concluir que os cuidadores do nosso
estudo, a excecdo do P5 e P8 ndo possuem qualquer formacdo/orientacdo adequada para

cuidar. Tiveram de aprender por si mesmos, sendo as habilidades mencionadas e
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desenvolvidas por tentativa e erro. A aprendizagem por tentativa/erro foi igualmente
referida pelos cuidadores noutros estudos da mesma area (Mestre, 2010; Vicente, 2001).
Relativamente & questdo “Considera que tem conhecimentos suficientes acerca
da doenga para cuidar de uma pessoa com deméncia?”, os participantes, a exce¢cdo do
P8, consideram ndo ter informacéo suficiente. Salientamos 0s seguintes excertos:
- Nao, nunca ninguém me explicou nada (P1);
- Tenho alguns, mas penso que ndo sao suficientes (P3, P6, P7, P8, P9, 10,
P11);
- Ndo, porque cada pessoa é uma pessoa... uma Pessoa pode estar muito bem e
passado algumas horas pode estar muito mal e as vezes ndo sabemos como
reagir e intervir (P5);
- Sim considero, como frequentei algumas formagbes dentro dessa drea...
(P8).

A semelhanca de outros estudos, a falta informagdo/formacdo, é uma das
necessidades frequentemente sentidas pelos nossos prestadores de cuidados informais
(Martinez e Rodrigues, 2000, Mendonca, Rodriguez, Alvarez e Cortés 2001, Moreira,
2001, Moreira, 2004; Mestre 2010; Sequeira, 2010; Werner 2001).

Varios estudos concluiram que o aumento da sobrecarga dos cuidadores
informais esta diretamente ligada a falta de conhecimentos para lidar com situacdes de
cuidado (Monteiro e Terras, 2005; Moreira, 2001). Na realidade, os cuidadores
necessitam de informacéo, educacéo, e suporte, estando os educadores sociais huma
posicdo privilegiada para satisfazer estas necessidades. Neste contexto, o educador
social devera proporcionar progressivamente a familia, a informacdo adequada que lhe
possibilite obter conhecimentos e reduzir as suas duvidas sobre a evolug¢do da doenca e
das medidas a adotar, de forma a facilitar o controlo sobre as atividades do dia-a-dia
(Moreira, 2001).

A educacdo dos cuidadores através de programas psicoeducativos € uma das
estratégias possiveis para colmatar as necessidades a nivel de informacao/formagao.
Greene e Monahan (1989, citados por Padl, 1997) e Figueiredo, Guerra, Marques e
Sousa (2012) relatam a experiéncia positiva da implementagdo de programas de apoio e
educacdo aos cuidadores de pessoas com e sem deméncia, desenvolvido por

profissionais da &rea social e da salde e que assentava entre outras areas, na
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aprendizagem de técnicas e informacdes Uteis. Referem que os resultados foram
significativos na reducdo da ansiedade, depressdao e sentido de sobrecarga dos
cuidadores.

Segundo Sequeira (2007, p. 107), o processo aprendizagem sera tanto mais
eficaz quanto mais corresponder as expectativas do cuidador. Assim, é imprescindivel
que este

(...) seja considerado o alvo prioritario de intervencdo para os profissionais de

salde, com o intuito de avaliarem as suas capacidades para a prestacdo de

cuidados, o seu estado de saude, as dificuldades que emergem do contexto, as
estratégias que pode utilizar para facilitar o cuidado, a informacao de que dispGe

e a capacidade para receber e interpretar a informacao.

Para que a pergunta “EXistem estratégias especificas que auxiliam a pessoa com
deméncia com deméncia na realizacio das atividades de vida diaria e Ihe proporcionam
qualidade de vida, tem conhecimento dessas estratégias”? Se sim ajuda a pessoa com
deméncia a utilizar essas estratégias no dia-dia?”. Para que a questdo fosse entendida
pelos entrevistados, esclarecemos e mencionamos algumas das estratégias que auxiliam
a pessoa na realizagdo das suas AVD, nomeadamente a nivel da comunicagdo, da
alimentacdo, cuidados de higiene, disposicdo do ambiente habitacional, estimulagao
cognitiva e estratégias de coping. Nenhum dos participantes mostrou ter total
conhecimento das estratégias referidas. Em seguida, seguem alguns excertos das
respostas obtidas:

- Nao, nunca soube nada disso, eu comecei a aturd-lo e pronto, também nunca

me tinham explicado isso(P1);

- Sabia de algumas, apenas retirei os tapetes do quarto (P2, P5, P6);

- N&o, isso néo sabia, ndo tinha conhecimentos (P4, P7);

- Sabia de algumas s, sim tento ajudar e adaptar (P8);

- Todas n&o, mas o que sabia, sim, ajudam a mante-la mais calma (P10);

- N&o, nunca ninguém me tinha falado sobre isso, nunca ninguem me tinha

aconselhado (P11).

Constatamos, através da andlise das respostas supracitadas, que a maioria dos

participantes apenas tinha conhecimento de algumas das estratégias, e dois dos
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participantes (P1, P11) ndo possuiam qualquer tipo de conhecimento, mencionando que
nunca ninguém lhes tinha falado sobre o assunto em questéo.

Dos participantes que mencionaram ter conhecimento de algumas das
estratégias, todos referiram que colocavam em pratica o que sabiam, nomeadamente a
retirada dos tapetes (P2, P5, P6).

A necessidade de adequacdo do ambiente as necessidades da pessoa idosa foi
igualmente encontrada noutros estudos com prestadores de cuidados informais (Rebelo,
1996; Marote et al, 2005).

O participante P8, que na questdo anterior referiu ter conhecimentos suficientes
para cuidar de uma pessoa com deméncia, quando confrontado com esta questdo,
revelou ndo ter conhecimentos da totalidade das estratégias referidas. Com esta situacéo
percebemos que se torna pertinente reforcar e manter atualizados os cuidadores
informais sobre as estratégias que auxiliam a pessoa com deméncia, assim como outros
conhecimentos pertinentes para a tarefa do cuidador.

Relativamente a esta tematica (informacdo/formacdo), ndo encontramos
diferencas significativas entre cuidadores com e sem apoio técnico-profissional, ja que
nas resposta as duas Ultimas perguntas, os cuidadores com apoio técnico-profissional
mencionaram igualmente ndo ter conhecimentos suficientes para prestar cuidados, nem
conhecimento total das estratégias enunciadas.

Aos participantes que referiram ter conhecimento de algumas da estratégias que
auxiliam a pessoa com deméncia nas AVD e que simultaneamente as aplicavam no dia-
a-dia, colocAmos-lhe a seguinte questdo: “considera que essas estratégias produzem
efeitos positivos no seu proprio desenvolvimento? Se sim, em que medida?”
Salientamos as seguintes respostas:

- Sim, em relac&o ao ter retirado os tapetes, noto efeitos positivos, porque assim

evitam-se quedas (P2, P9);

- Sim ajudam bastante, ddo mais autonomia a pessoa e mais confianca (P5);

- Sim (...) aumenta-Se a seguranca, evitam-se certas quedas, eles precisam de

estar livres (P6);

- Sim, conseguem manter-se mais autonomos, por um periodo maior de tempo”
(P8).
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Os participantes avaliam de forma positiva as estratégias utilizadas, ja que
proporcionam a pessoa com deméncia uma maior autonomia e seguranca. Também
Spector, Orrell, Davies e Wood (2004, citados por Sequeira 2010), referem que as
estratégias de intervencdo ndo farmacologicas no idoso com deméncia, quando
implementadas de forma integrada com o contexto em que 0 idoso se insere, podem

trazer varios beneficios, inclusive o retardar da doenca.

6.3.Analise da categoria Apoios

Na categoria apoios estdo incluidas duas subcategorias: informal/familiar e
técnico/profissional.

Quanto a forma de prestacdo de cuidados, os apoios podem classificar-se de duas
formas: de &mbito informal, normalmente prestado por familiares, amigos ou vizinhos; e de
ambito formal, executado por profissionais (Neri, Carvalho, 2002; Sequeira, 2010).
Nesta categoria pretendemos perceber qual a percecdo do cuidador informal
relativamente aos apoios existentes. As respostas nesta categoria podem ser consultadas

no anexo VII.

6.3.3. Apoio Informal/familiar

No que concerne a subcategoria apoio informal/familiar, procuramos saber se 0s
participantes recebem ou ndo apoio informal e como o percecionam.

Relativamente & questdo “Recebe algum tipo de elementos da familia e /ou
vizinhos? Se sim, que tipo de apoio?”, podemos verificar que cinco participantes (P1,
P3, P4, P5, P7) recebem apoio, mas somente da familia, enquanto que o P9 recebe apoio
de ambos os grupos (familia e vizinhos):

- Da minha familia o apoio todo, apoiam-me em tudo, estdo sempre prontos a

ajudar-me e a dizer que tenha calma. Dos vizinhos ndo recebo nenhum apoio

(P1);

- Sim, s6 do meu marido e da minha filha, € mais um apoio emocional porque

tentam acalmar-me quando estou mais stressada e a minha filha ajuda-me em

algumas tarefas domésticas (P3);

- Sim recebo, as vezes alguns familiares ajudam-me a deita-lo e o meu filho

quando estéa cé fica com ele enquanto eu vou fazer alguma coisa (P4);
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- Sim, da familia sim (...) apoio emocional e também instrumental (P5);

- Sim, dos vizinhos ndo, mas o resto dos filhos quando vém cé ajudam a cuidar
dela, os vizinhos disponibilizam-se a ajudar mas até ao momento nunca lhes
solicitei ajuda (P7);

- Sim da familia e dos vizinhos. Da familia: apoio instrumental e emocional,

dos vizinhos algum apoio instrumental, estdo sempre prontos a ajudar (P9).

Por outro lado, os participantes (P2, P6, P8, P11) revelam nao receber qualquer
tipo de apoio:

- N&o, a familia e os vizinhos apenas me dizem para ter calma, mas ndo me

ajudam em nada (P2);

- Nao, da familia e vizinhos nada (P6, P8, P11).

Verificamos que os participantes do nosso estudo recebem apoio essencialmente
da familia. Investiga¢des anteriores tambem revelam que as redes de apoio informal aos
idosos e cuidadores sdo maioritariamente da responsabilidade dos familiares (Cerqueira,
2005; Figueiredo, 2007; Guedes, 2011; Imaginario, 2004; Moreira, 2001; Silva, 2009).

A ajuda dos familiares no apoio instrumental e emocional a pessoa idosa foi
igualmente referida pelos cuidadores noutras investigacdes da area (Andrade, 2009;
Guedes, 2011; Imaginario, 2004; Moreira, 2001). O apoio prestado pelos familiares nas
tarefas domeésticas (P3) foi também relatado pelos cuidadores de outros estudos (Palma,
1999; Rodriguez et al, 2001).

Os familiares e vizinhos referidos pelos cuidadores participantes do nosso
estudo, sdo considerados na area do cuidado informal como cuidadores secundarios, ja
que auxiliam de forma casual ou regular na prestacdo de cuidados, desempenhando
tarefas com menor intensidade e responsabilidades, quando comparados com o cuidador
principal (Sequeira, 2010).

Dos cuidadores que mencionaram nédo receber apoio informal, percebemos que
todos a excecdo do P2, também ndo recebem qualquer tipo de apoio formal.
Consideramos que o estado emocional/fisico destes cuidadores podera estar mais
exposto a repercussdes negativas, quando comparados com os restantes cuidadores que

recebem apoio de uma ou das duas redes de apoio. O testemunho dos P2 e P11 a
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questdo: “quais os aspetos que considera negativos de ser cuidador informal?”, serviu
para sustentar a nossa afirmacao.

Relativamente a questdo “Com que periodicidade recebe esse apoio?”,
destacamos 0s seguintes excertos das respostas obtidas:

- Sempre, 0 meu filko passa ca todos os dias (...) (P1);

- Todos os dias, essencialmente as horas das refei¢ées (P3);

- Poucas vezes (P4, P7);

- S6 em periodos de férias (...) (P5);

- Da familia algumas vezes e dos vizinhos algumas vezes também (P9);

- Algumas vezes, duas, trés vezes por semana (P10).

Da totalidade dos participantes que recebem apoio da rede informal, apenas dois
(P1, P3) recebem apoio diariamente. Uma das razbes para os cuidadores (P7, P9)
receberem apoio apenas “poucas vezes” e “algumas vezes” pode estar relacionada com
o facto de receberem apoio formal e por isso os familiares/ vizinhos ndo prestem
cuidados todos os dias, j& que quantidade e intensidade dos cuidados é menor, quando
comparados com cuidadores sem este tipo de apoio. Para os restantes cuidadores (P4,
P5, P10), ndo encontramos razbes relevantes. No entanto, consideramos que, a
semelhanca de outras investigacOes, a falta de disponibilidade da rede informal do
cuidador possa constituir uma das razées.

Silva (2008) concluiu que 48% dos cuidadores recebiam ajuda dos
familiares/vizinhos em “muitas vezes” ou “sempre” e apenas 21,9% “nunca” ou
“algumas vezes”. No nosso estudo podemos verificar o inverso. A mesma autora aponta
que a periodicidade do apoio prestado aos cuidadores pode constituir um fator importante
no desenvolvimento da sobrecarga.

A questio “em que medida valoriza esse apoio?”, todos os participantes
valorizaram de forma muito positiva o apoio prestado. Salientamos 0s seguintes
excertos das respostas dadas pelos participantes:

- Valorizo muito, porque tranquilizam-me um bocado (P1);

- E muito bom, principalmente a nivel psicoldgico porque me acalmam (P3);

- E bom, por exemplo, quando me ajudam a deita-lo ja eu ndo me canso tanto,

ndo faco tanta forga, alivia um bocado o copo e a cabeca (P4);
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- Valorizo muito (...) é uma coia que me faz bem e eu preciso do meu espago e
de desanuviar um bocado para depois poder cumprir a minha tarefa(...) E bom
para mim e para ela porque convive com mais pessoas” (P5);

- E bom, porque me alivia um pouco (P7);

- E bom, é sempre positivo, sempre se distrai a minha esposa com outras

pessoas e eu também (P10).

Constatamos que o apoio prestado por familiares/vizinhos interfere de forma
bastante positiva no estado fisico, emocional e social do cuidador. Permite ao cuidador
atenuar determinadas necessidades sentidas, ajudando a ndo quebrar a motivacéo e as
forcas, de forma a garantir a continuidade dos cuidados, como podemos verificar no
testemunho do P5.

O apoio prestado por familiares/vizinhos é benéfico para o cuidador mas
também para a pessoa com deméncia (P5, P10), ja que Ihe possibilita momentos de
companhia e interagdo com diferentes pessoas. A companhia a pessoa com deméncia €
também referida no estudo de Rodriguez, Alvarez e Cortés (2001), como aspeto

positivo do papel da rede informal constituida pela familia.

6.3.4. Apoio técnico/profissional

Na subcategoria apoio técnico/profissional definimos como objetivo perceber se
0s participantes recebem ou ndo algum apoio técnico/profissional e qual o significado
que Ihes atribuem.

Colocamos a questdo “Recebe algum tipo de apoio técnico? Se sim, que tipo de
apoio?”. Apenas quatro cuidadores sdo recetores deste tipo de apoio, como podemos
confirmar atraves dos seguintes testemunhos:

- Néo (P1, P2, P3, P4, P5, P5, P10, P11);

- Sim do lar, para fazer o levante e a higiene pessoal e de vez enquanto alguns

cuidados de enfermagem (P6);

- Sim do lar, para levantar a minha mée e para fazer a higiene pessoal e alguns

cuidados de enfermagem (...) (P7);

- Sim apoio de enfermagem e higiene (P8);

- Sim, uma equipa de enfermagem e um médico dos cuidados paliativos (P9).
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Da analise dos resultados dos participantes, concluimos que apenas quatro
cuidadores usufruem de apoios formais no domicilio. Os resultados da nossa
investigacdo vao ao encontro da investigacdo de Silva (2009), quando conclui que
59,4% dos cuidadores ndo possui qualquer apoio domiciliario.

Os tipos de apoios recebidos (levante, higiene pessoal e enfermagem) s&o
comuns aos participantes (P6, P7, P8). O P9 apenas referiu o apoio médico e de
enfermagem. O apoio na higiene a pessoa com deméncia proporcionado pelo apoio
domiciliario foi igualmente referido pelos cuidadores num estudo desenvolvido por
Mendes (2009) e Mendonga et al (2000).

Segundo Verissimo e Moreira (2004), a promoc¢do dos cuidados no domicilio
deve passar pelo incremento de uma politica de intervencdo comunitaria, em que 0s
profissionais valorizem e desenvolvam a visita domiciliaria de caracter exploratorio e
preventivo, de modo a estabelecer um plano de acdo junto das familias, que inclua ndo
SO a pessoa dependente, mas também os cuidadores. Face ao exposto, concluimos que o
apoio que é prestado aos cuidadores do nosso estudo ndo segue esta légica de cuidados,
j& que os cuidados parecem ser mais a nivel “curativo” do que “preventivos” e dirigidos
fundamentalmente a pessoa com deméncia e ndo ao cuidador.

Esta realidade foi igualmente encontrada por Rodriguez et al (2001), que ao
estudar as necessidades e ajudas dos cuidadores informais, verificou que estes
maioritariamente percebiam que as ajudas dos profissionais se dirigiam
fundamentalmente aos dependentes. Assim, corroboramos Andrade (2009) quando
afirma que raramente equipas multidisciplinares sdo estruturadas para prestar servi¢cos
no domicilio.

Perante a questao “Com que periodicidade recebe esse apoio?”, os participantes
responderam da seguinte forma:

- Todos os dias, duas vezes por dia, 0 apoio de enfermagem apenas uma vez

por més (P6, P7, P8);

- Todos os dias, dos enfermeiros todos os dias, 0 médico € uma vez por més

(P9).

A periodicidade dos cuidados é comum aos participantes, a exce¢do do P9.
Consideramos que o facto do apoio da enfermagem ser diario nesta situacdo possa estar

relacionado com o estado de salde da pessoa cuidada. Se consultarmos o anexo 1V
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verificamos que a pessoa com deméncia cuidada pelo P9 se encontra acamada e com
algumas escaras, pelo que necessitava de cuidados muito especializados.
Relativamente & pergunta “Como perceciona esse apoio?”, as respostas que
obtivemos foram as seguintes:
- As mocas fazem bem o servico, séo carinhosas e tentam fazer tudo, ndo posso
dar queixas, tentam ser amigas (P6);
- O apoio é bom, por exemplo: se fosse eu a fazer-lhe a higiene, a mim nao me
deixava e a elas deixa, s6 tenho um contra, é que as senhoras vém deitar a
minha sogra muito cedo, por volta das 18:30 e ainda é muito cedo e a maior
parte das vezes sou eu que a deito, por isso faco mais esforgos (P7);
- E bom, ndo é perfeito, mas é compreensivel, por causa dos horarios, porque
ndo podem estar em todo o lado ao mesmo tempo, mas elas sdo muito
carinhosas para ela e fazem-na rir (P8);

- E bom, porque vém o que ela precisa e cuidam bem dela (P9).

Verificamos que, de forma geral, todos os participantes percecionam
positivamente o apoio que é prestado pelos técnicos, considerando-os prestaveis e
carinhosos (P1, P8), e atentos as necessidades da pessoa com deméncia (P9). A ajuda de
um profissional na area da prestacdo de cuidados € igualmente percecionada como uma
mais-valia pela maioria dos cuidadores informais (Silva, 2009).

Martins (2003) defende que a qualidade dos cuidados prestados durante a visita
domiciliaria ndo depende unicamente da sua efetivacdo, sob o ponto de vista técnico. O
préprio comportamento ndo-verbal, os gestos, o contacto visual e o tom de voz emitido
pelos profissionais sdo facilmente captados e percecionados pelos cuidadores informais
como comportamentos que influenciam positivamente a intervencdo dos profissionais
relativamente a pessoa cuidada.

Como aspetos negativos, destacamos as insatisfacdes relativamente ao
cumprimento de horérios, apontados pelos participantes (P7, P8), o que obriga a certos
reajustes nas distribuicbes das tarefas e por conseguinte ao comprometimento do estado
fisico do cuidador (P7).

A questdo que se segue foi dirigida aos cuidadores com e apoio técnico-
profissional. Antes de questionarmos o0s participantes, esclarecemo-los sobre a

existéncia de outros profissionais ligados a prestacdo de cuidados nesta area, assim
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como outras instituicbes que poderiam prestar apoio, nomeadamente 0s cuidados
continuados (para repouso do cuidador), lares especializados para pessoas com
deméncia e associagdes. A questio “Considera que os apoios técnicos/ profissionais sdo
importantes para prestar cuidados com qualidade?”, salientamos os seguintes excertos:
- S0 tinha conhecimento da existéncia dos lares, mas o apoio dos profissionais
no domicilio era bom, sempre sabiam melhor como lidar com a doenga, a
seguranca social também devia dar apoios e ndo da (P1);
- Sim eram muito importantes porque aumentava a qualidade de vida da pessoa
com deméncia e do cuidador (P2, P7, P10);
- S6 conhecia os lares, ele ja chegou a estar nos cuidados continuados uma vez
mas para voltar a pedir esse apoio é dificil, paga-se um balurdio e a reforma
dele ¢é pouca. Mas o apoio desses profissionais por exemplo no domicilio
era 0timo para a pessoa e para nos cuidadores (P3);
- Sim, 0 apoio desses técnicos era muito bom para ele e para mim (P4);
- Aqui a ndo ser o lar e os cuidados continuados ndo ha mais nada e fazia
muita falta esses apoios desses técnicos, a seguranca social devia dar alguma
apoio financeiro aos cuidadores (P5);
- Sim, era muito importante, o estado devia garantir apoio de varios
profissionais as pessoas com deméncia e aos cuidadores (P8);
- Sim mas aqui tirando os lares e os cuidados continuados ndo ha mais nada e
€ uma pena, esses profissionais iriam ajudar a manter com mais qualidade

de vida a pessoa com deméncia (P11).

Das expressdes supracitadas, concluimos que os cuidadores ainda ndo possuem
um conhecimento integral sobre as instituicdes que podem prestar apoio nesta area (P1,
P3, P5). O desconhecimento sobre os apoios sociais disponiveis foi também referido
noutras investigacbes (Andrade, 2009). Para colmatar esta falta de informacao
consideramos que 0S recursos comunitarios existentes deveriam ser convenientemente
divulgados para que pudessem ser utilizados por um nimero maior de pessoas com
deméncia/cuidadores.

E percetivel reconhecer uma certa insatisfacio por parte dos participantes deste
estudo relativamente as instituicbes da sua area geografica (nordeste transmontano),

demonstrando que sdo insuficientes referindo apenas a existéncia dos lares e dos
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cuidados continuados (P5, P11). As associacdes de apoio e lares especializados para
pessoas com deméncia parecem inexistentes. O P5 demonstra que ja perspetivou voltar
a solicitar ajuda aos cuidados continuados, mas devido ao valor que se paga para
usufruir do servigo e o facto de as reformas serem baixas, constituiu um entrave para
este participante.

O descontentamento face a inexisténcia de apoios monetarios assegurados pela
seguranca social é visivel nos testemunhos dos participantes (P1, P5). Esta realidade é
também apontada por Andrade (2009). Os cuidadores participantes nesse estudo
referiram que 0s servigos sociais ndo os apoiavam suficientemente ao nivel econémico,
quer ao nivel das reformas, quer ao nivel dos subsidios de ajuda, como por exemplo o
complemento por dependéncia. A necessidade de um maior apoio economico esta
relacionada, muitas vezes, com o facto de os cuidadores necessitarem de recorrer aos
seus rendimentos para fazer face as despesas com a pessoa com deméncia, uma vez que
as pessoas idosas usufruem de uma baixa pensdo de reforma (como se pode analisar
também a partir do testemunho de P5).

A necessidade de um maior apoio dos servigos sociais foi igualmente apontada
pelos prestadores de cuidados informais noutros estudos (Cerqueira, 2005; Imaginario,
2004; Verissimo e Moreira, 2004;).

Todos os participantes consideram uma mais-valia o apoio dos profissionais para
poderem continuar a prestar cuidados, ja que esse apoio iria trazer beneficios ndo sé

para a pessoa com deméncia, mas também para o proprio cuidador (P2, P3, P4, P7, P1
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Consideracdes finais

O numero de pessoas com deméncia tem crescido exponencialmente, apesar do
desenvolvimento da ciéncia médica, do nimero das ofertas dos servicos de prestacdo de
cuidados, das instituicdes de saude e as diferentes dindmicas que a familia tem sido
alvo. Na atualidade, verifica-se que muitas pessoas com deméncia ficam a ser cuidadas
por elementos da familia, reassumindo esta a principal responsabilidade de prestar
cuidados.

E preciso clarificar que os cuidados & pessoa com deméncia ndo sio apenas
prestados pelos elementos da familia em contexto domiciliario, mas em todos 0s
contextos, quer sejam formais ou informais. O cuidador informal, no processo de prestar
cuidados depara-se com determinadas necessidades que podem comprometer a sua
qualidade de vida. Ao conjunto de necessidades sentidas pelo cuidador na tarefa de
prestar cuidados, Figueiredo (2007) sobre este dominio designa de sobrecarga. Esta
classifica-a de acordo com o tipo de impacto. A nivel emocional/psicolégico, a autora
designa de sobrecarga subjetiva e a nivel de alteracdes dos padrbes de vida, facilmente
observaveis e quantificaveis denomina de sobrecarga objetiva (sobrecarga fisica, social,
econdmica, etc.).

Em seguida, apresentamos algumas conclusdes do estudo realizado, procurando
verificar se os objetivos da investigagdo foram alcancados.

Quanto ao primeiro objetivo delimitado neste estudo, nomeadamente, conhecer
as percecdes e as necessidades socioeducativas dos cuidadores informais de pessoas
com deméncia, concluimos que as principais percecfes inerentes as motivacles para
assumir o papel de cuidador informal estdo relacionadas com sentimentos de
obrigagdo/dever. Verificamos que a maioria dos cuidadores sente que sdo as pessoas
mais indicadas para prestarem cuidados a pessoa com deméncia, uma vez que mantém
uma ligacdo muito direta com a pessoa alvo de cuidados (maioritariamente séo conjuges
ou filhas). Os aspetos positivos de ser cuidador informal estdo relacionadas com a
pratica de uma boa acdo, ou seja, cumprir uma missdo, e desta forma os cuidadores
conseguirem retirar sentimentos positivos que Ihes oferecem uma certa a tranquilidade e
bem-estar. Os aspetos negativos apontados pelos cuidadores participantes do estudo
traduzem-se na sobrecarga fisica, social, emocional/psicolégica. Os cuidadores

mencionaram sobretudo a falta de tempo para realizar outras tarefas, o cansaco, stress e
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dificuldade em lidar com determinados comportamentos da deméncia, devido a falta de
conhecimentos acerca desta doenca.

Relativamente a hetero percecdo, através dos testemunhos dos cuidadores
participantes do estudo, verificamos que a maioria das pessoas com deméncia ainda se
manifesta sobre os cuidados prestados, sobretudo através das palavras e gestos de
carinho. Apenas em dois testemunhos verificamos que a pessoa alvo de cuidados revela
determinados comportamentos de agressividade para com o cuidador. Estes
comportamentos podem ser normais, ou seja, consequentes da propria fase da doenca.
No entanto, quando os cuidadores ndo possuem conhecimentos sobre o estado e 0s
comportamentos associados a doenca, podem retirar conclusdes precipitadas e pensar
que ndo estdo a desempenhar de forma correta o seu papel. Quanto a percecao de outras
pessoas, nomeadamente familiares, amigos e vizinhos, percebemos a partir das
respostas dos cuidadores, 0os mesmos receberam um feedback positivo relativamente ao
seu trabalho na prestagdo de cuidados, as pessoas manifestam-se através de conversas
informais quando visitam o cuidador ou através de telefonemas, tal como referem os
participantes no estudo.

Como anteriormente referimos, os cuidadores informais ficam sujeitos a diversas
necessidades decorrentes da prestacdo de cuidados. Relativamente as necessidades
emocionais/psicoldgicas, percebemos que todos os participantes, no momento em que
foram entrevistados, se sentiam motivados para continuar a prestar cuidados, contudo,
dois cuidadores revelaram alguma incerteza relativamente ao futuro. Apenas um
cuidador referiu que num determinado momento sentiu que ndo queria continuar a
cuidar. Apesar de alguns autores sugerirem que os cuidadores informais devem utilizar
estratégias de procura de apoio formal e informal, quando confrontados com
dificuldades. No nosso estudo, esse cuidador ultrapassou a situagcdo sem qualquer tipo
de apoio.

Relativamente as necessidades socioeducativas, percebemos que a dindmica das
relacBes interpessoais dos cuidadores, a excecdo de um, sofreram alteracdes.
Concluimos que as principais mudangas incidiram nas relacdes com 0S amigos e
vizinhos, percebendo-se que os participantes sentiam falta de conversar e conviver com
essas pessoas, mas devido a responsabilidade que tém em assegurar 0s cuidados e a

vigilancia a pessoa com deméncia, ficaram impossibilitados de o fazer.

75



Verificamos que nenhum participante se sentiu discriminado por ser cuidador
informal e que as pessoas compreendiam e até valorizavam as pessoas que prestam
cuidados.

A informagdo/formacéo acerca da deméncia e da prestacdo de cuidados é uma
das necessidades frequentemente sentidas pelos nossos participantes do estudo.
Concluimos que os cuidadores aprenderam a cuidar de uma pessoa com deméncia
essencialmente sozinhos, ou seja, por tentativa e erro. Apenas dois participantes
mencionaram que foi a partir de conselhos de outras pessoas e atraves da existéncia de
formacdo na &rea que aprenderam a cuidar de uma pessoa com deméncia. Os
participantes, a exce¢do de um, referiram ndo ter conhecimentos suficientes para
desempenhar a funcgdo. Contudo, referiram ndo ter total conhecimento das estratégias
que auxiliam a pessoa com deméncia na realizacdo das ABVD e nas AlVD. Com esta
situacdo percebemos que se torna pertinente reforcar e manter em atualizacdo os
cuidadores informais sobre as estratégias que auxiliam a pessoa com deméncia, assim
como outros conhecimentos pertinentes para a tarefa de cuidar.

Relativamente ao segundo objetivo delineado para a investigacao,
designadamente, identificar semelhancas e diferencas entre cuidadores informais com e
sem apoio técnico/profissional relativamente as suas percecfes e as necessidades
socioeducativas, verificamos que ndo existem diferencas significativas. Na nossa
investigacdo, consideramos que a presenca de apoio técnico/profissional pode ter um
impacto positivo em duas situagdes. Por um lado, na percecdo sobre o0s aspetos
negativos do cuidador face a prestacdo de cuidados, uma vez que um participante referiu
ndo retirar nada de negativo, mencionando a inexisténcia de cansaco e tempo para
realizar outras tarefas. Consideramos que o facto de ter apoio técnico aliado a outros
fatores, tais como a duragdo dos cuidados (sensivelmente hd uma ano) permitia ao
cuidador que estava menos exposto a determinados esforcos fisicos, comparativamente
com outros participantes que nao usufruiam de tal apoio. Por outro lado, na perce¢do
dos cuidadores sobre a sua motivacdo para continuarem a prestar cuidados. Concluimos
que os quatro cuidadores participantes do estudo que revelaram alguma incerteza
relativamente ao futuro ndo recebiam apoio técnico/profissional. Desta forma
consideramos que a falta de apoio técnico-profissional pode constituir um obstaculo

face a motivacédo e ao estado emocional/psicologico do cuidador.
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Quanto ao ultimo objetivo definido neste estudo, nomeadamente, reconhecer a
importancia do apoio técnico profissional para colmatar as necessidades socioeducativas
do cuidador informal, verificamos que apenas trés cuidadores recebiam este tipo de
apoio e que os restantes cuidadores recebiam apoio apenas da rede informal,
essencialmente de elementos familiares, a nivel instrumental e emocional. Percebemos
que o tipo de apoio prestado pelos profissionais era dirigido fundamentalmente a pessoa
com deméncia e ndo ao cuidador, pois o tipo de apoio recebido, segundo os cuidadores
participantes deste estudo s@o os seguintes: levante, higiene pessoal e enfermagem. Os
cuidados sdo prestados todos os dias, a exce¢do dos cuidados de enfermagem, que se
realizam uma vez por més. Os cuidadores percecionaram positivamente o apoio que
Ihes ¢é prestado, contudo dois cuidadores participantes do estudo revelaram uma certa
insatisfacdo sobre os horarios dos profissionais, 0 que obrigava a certos reajustes nas
distribuicdes das tarefas dos cuidadores.

Apesar de alguns cuidadores (com e sem apoio) referirem ndo ter conhecimento
suficientemente abrangente sobre as instituices que podem prestar apoio nesta area,
todos referiram que 0s apoios técnicos/ profissionais seriam importantes para prestar
cuidados com qualidade. No entanto, importa salientar alguns descontentamentos
mencionados pelos cuidadores: a inexisténcia de respostas especializadas na sua zona
geografica e falta de apoios monetérios por parte do estado e da seguranca social.

Ao refletirmos sobre a temética das necessidades socioeducativas dos
cuidadores informais de pessoas com deméncia, pretendemos contribuir para o
desenvolvimento da educacdo social e a profissionalizacdo dos seus atores. Com a
realizacdo desta investigacdo, reconhecemos que, a semelhancga de outros profissionais
da area social e da saude, também os educadores socias podem prestar 0 seu contributo
nomeadamente através de programas de intervencdo psicoeducativos dirigidos para
cuidadores de pessoas com deméncia. Segundo Santos (2009), os educadores sociais
“revelam um perfil multifacetado, dindmico e flexivel, dominando conhecimentos e
praticas necessarias para o exercicio de diversas funcdes” (p. 1). Os cuidadores
informais devem desenvolver competéncias socioeducativas para que desempenhem a
sua tarefa de prestar cuidados com estratégias mais adequadas e de forma mais
assertiva. Neste sentido, 0 acompanhamento técnico e a intervencdo mediadora do

educador social tornam-se fundamentais.
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Como limitacGes desta investigacdo, podemos referir a dificuldade em encontrar
cuidadores informais que estivessem a receber apoio ndo s6 dirigido a pessoa com
deméncia, mas também ao proéprio, o que dificultou a possibilidade de aferir diferencas
significativas entre cuidadores com e sem apoio relativamente as suas percecOes e
necessidades socioeducativas. Face a esta realidade, torna-se importante repensar sobre
a dinamica e as respostas de intervencdo dos apoios existentes. E necessario tomar
medidas, de forma a apoiar e colmatar as necessidades dos cuidadores informais,
podendo o educador social assumir um papel ativo. Outra limitacdo refere-se a
impossibilidade de generalizacdo dos resultados, uma vez que os dados correspondem
apenas aos participantes deste estudo.

A tarefa de prestar cuidados a uma pessoa com deméncia provoca no cuidador
efeitos na sua vida, sobretudo a nivel pessoal, social e emocional. Com esta
investigacdo foi possivel refletir e aprofundar conhecimentos acerca desta realidade,
assim como perceber os contextos, as ferramentas e algumas estratégias de intervencao
que o educador social poderad colocar em pratica com este grupo da populagdo. Com o
intuito de potenciar investigacdes futuras, destacamos a importancia de aumentar a
dimensdo da amostra, de forma a alcancar conclusdes mais significativas. Ressalva-se
ainda a importancia de se realizarem estudos onde a amostra tenha um numero
significativo de cuidadores com apoio especifico e centrado nas reais necessidades dos

cuidadores, seja por parte de instituicdes ou equipas multidisciplinares.
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Anexo | - Termo de consentimento

Instituto Politécnico de Braganca — Escola Superior de Educacéo
Mestrado em Educacéo Social

Termo de Consentimento

Eu, Carla Patricia Preto Monteiro, mestranda do curso de Educacdo Social, da Escola
Superior de Educacdo, do Instituto Politécnico de Braganca, estou a desenvolver uma
dissertagdo acerca de “Cuidadores informais de pessoas com deméncia: percegdes e
necessidades socioeducativas ”.

Para o efeito, necessito de realizar uma entrevista que tem como objetivo principal
conhecer as percecdes e as necessidades dos cuidadores informais de pessoas com
deméncia.

Esta entrevista € anOnima e sera gravada, em 4audio, assegurando que todas as
informac0es recolhidas serédo confidenciais. Os dados obtidos serdo exclusivamente para
uso desta investigagdo, tendo o entrevistado o direito de ndo responder a questdes que

considere serem de &mbito pessoal.

Face ao exposto e tendo em atencdo que me foram explicados os objetivos principais
deste estudo, compreendo que a minha participacdo € voluntaria, anénima e
confidencial, pelo que concordo com os termos que constam neste protocolo de
consentimento informado.

Autorizo que a minha entrevista seja gravada a nivel de audio e com o uso dos dados

recolhidos para os fins desta investigagao.

Assinatura do (a) Participante,
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Anexo Il - Guido de entrevista

Categorias Subcategorias Questdes
A
Legitimacéo da entrevista - Autoriza a realizacdo da entrevista?
(finalidade e objetivos - Podemos gravar a sua voz?
apresentacdo/confidencialidade;
autorizagdo para gravar a voz)

Sexo

Idade -Quial é a sua idade?

Estado civil -Qual é o seu estado civil?

B.
Dados relativos aos cuidadores
informais

HabilitagGes académicas

-Quial é o seu nivel de escolaridade?

Situacdo profissional

-Qual é a sua situacdo profissional?

Grau de parentesco com a pessoa
de quem cuida

-Qual o grau de parentesco que tem com a pessoa de quem cuida?

Presenca/auséncia de doenca

-Tem algum problema de salde de modo a influenciar a prestacao de cuidados?

Duracdo da prestagéo de cuidados

- Ha quanto tempo presta cuidados?

Contexto/local da prestacdo de
cuidados

- Em que contexto (domicilio préprio, domicilio de outrem, institucional) presta cuidados?

Periodicidade da prestacdo dos
cuidados

- Presta cuidados sé em alguns ou em todos os dias da semana? Quais?




Categorias Subcategorias Questdes
Género
Idade
C

Dados relativos a pessoa com
deméncia disponibilizados
pelo cuidador

Agregado familiar

- A pessoa de quem cuida vive sozinho(a) ou acompanhado(a)?
- Se vive acompanhado (a), qual a composi¢do do agregado familiar?

Presenca/auséncia de
doenca

- Além da deméncia, existem outras doengas associadas?
- Se sim, quais?

D.
Percecdo do papel de
cuidador

Auto percecéo

- Quais as motivagdes que o(a) levaram a assumir o papel de cuidador?
- Sente que é a pessoa mais indicada para ser cuidador(a)?Porqué?

- Quais 0s aspetos que considera positivos de ser cuidador informal?

- Quais séo os aspetos negativos?

Hetero percecdo

- A pessoa que recebe os seus cuidados manifesta-se, de alguma forma, sobre o apoio que lhe é
prestado?

- Se sim, de que forma?

- Qual a percecdo de outras pessoas (familiares, vizinhos, amigos; técnicos, ou outros) sobre o apoio
que presta a pessoa com deméncia?

- Como manifestam essa percegao?
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Categorias Subcategorias Questdes

- Sente-se motivado(a) para prestar cuidados a pessoa com deméncia?

Emocionais/ - Em algum momento sentiu que n&o queria continuar a ser cuidador(a)? Se sim, Porqué

Psicoldgicas - Como ultrapassou esse momento?
- Alterou o seu comportamento?
- Adaptou-se a situacao?
- Desenhou e aplicou estratégias adequadas a essa situacdo?

C

Necessidades dos
cuidadores informais

Socioeducativas

- O facto de ser cuidador veio modificar a dindmica das suas relagdes interpessoais? Se sim, quais
foram essas mudancas e como as encara?

- A nivel pessoal também verificou alteragdes? Se sim, quais foram as alteragdes?

- Em alguma ocasido sentiu discriminacéo por ser cuidador(a) informal? Se sim, como lidou com
a situagdo?

- Como aprendeu a cuidar de uma pessoa com deméncia?

- Considera que tem conhecimentos suficientes acerca da doenca para cuidar de uma pessoa com
deméncia?

- Existem estratégias especificas que auxiliam a pessoa com deméncia na realizacdo das
atividades de vida diaria e Ihe proporcionam qualidade de vida. Tem conhecimento dessas
estratégias? Se sim, ajuda a pessoa com deméncia a utilizar essas estratégias no dia-a-dia?

- Considera que essas estratégias produzem efeitos positivos no seu proprio desenvolvimento? Se
sim, em que medida?

- Quais as maiores dificuldades que sentiu em lidar com a pessoa com deméncia? Como
ultrapassou a situagao?




Categorias Subcategorias Questdes
- Recebe algum tipo de apoio de elementos da familia, e/ou de vizinhos? Se sim, que tipo de
-Informal/familiar apoio?
- Com que periodicidade recebe esse apoio?
- Em que medida valoriza esse apoio?
F.
Apoios - Recebe algum tipo de apoio técnico? Se sim, que tipo de apoio?

- Técnico/profissional

- Com que periodicidade recebe esse apoio?

- Como perceciona esse apoio?

-Esta informado(a) relativamente a quem pode prestar apoios profissionais? Se sim, ja alguma vez
recorreu a esses apoios? De quem é que recebe mais apoios?

- Como perceciona esse apoio?

- Considera que 0s apoios técnico profissionais sdo importantes para poder prestar cuidados com
qualidade? Porqué?
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Anexo Il - Transcri¢ao das entrevistas - categoria: Dados relativos aos cuidadores informais

Categoria: Dados relativos aos cuidadores informais

Subcategoria: Género

Qual é 0 seu sexo? | “Feminino”(P1; P2; P3; P4;P6; P7;P8; P9 ); “Masculino” (P5; P10; P11);

Subcategoria: Idade

Qual é a sua | “70 anos”(P1); “68 anos” (P2); “49 anos” (P3); “60 anos” (P4); “ 42 anos “ (P5); “ 61 anos”(P6); “44 anos” “54 anos “(P8); “ 65 anos
idade? “(P9); “77 anos” (P10; P11).

Subcategoria: Estado civil

Qual é o seu | “Casada(o)” (P1;P2; P3; P4;P6; P7;, P10; P11) “Unido de facto” (P5); “Divorciada” (P8);
estado civil?

Subcategoria: Habilitagdes académicas

Qual é o seu
nivel de | “4° classe”(P1; P2; P4; P6; P11 ); “12° ano” (P3; P8); “Licenciatura” (P5); “9° ano”(P7; P10); “6°ano “ (P9);”4° classe” (P11).
escolaridade?

Subcategoria: Situacéo profissional

Qual a sua
situagéo
profissional

“Reformada (0)”(P1; P2; P10; P11); “Trabalhadora independente” (P3); “ “Empregado em nome individual” (P5);” Doméstica” (P4, P6; P7,
P8; P9).
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Subcategoria: Grau de parentesco com a pessoa cuidada

Qual o grau de
parentesco  que
tem com a | “Esposa(o)”’( P1; P2; P4; P10; P11); “filha” (P3; p6); “Genro” (P5); ““Nora” (P7); “ Sou filha” (P8; P9).
pessoa de quem
cuida?

Subcategoria: Presenca/auséncia de doenca

Tem algum

problema de | “Sim, tive um um problema na anca, mais nada” (P1);

salide de modo a | “Nao tenho ”(P2; P3;P5;P7;P8;P9; P10);

influenciar a | “Ja vou tendo, de andar a puxar a ele ja me comegam a doer os bragos, as costas, sinto que ja nao tenho forga suficiente para puxar a ele”
prestacao de | (P4); “ “Sim tenho, as pernas, custa-me muito a andar” (P11);

cuidados?

Subcategoria: Duragédo da prestacéo de cuidados

E cuidador
informa a quanto | “Mais ou menos a 3 anos,”(P1); “Mais ou menos a 5 anos”( P2; P4);“Cerca de um ano” (P3; P5; P7; P11); “H4 16 anos “ (P6); “ Ha 2 anos”(
tempo? P8; P10); “H4 5 anos”(P10).

Subcategoria: Contexto da prestacdo de cuidados

Em que contexto
(domicilio
préprio,
domicilio de
outrem,
institucional)
presta cuidados?

“Domicilio proprio” (P1;P2;P3;P4;P5; P6;P7;P8;P9;P10;P11);
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Subcategoria: periodicidade da prestacdo dos cuidados

Com que
periodicidade
presta cuidados?

“Todos os dias, 24horas por dia” (P1; P2; P3; P4; P5; P6; P7; P8; P9; P10; P11).

Anexo IV - Transcricdo das entrevistas - categoria: Dados relativos a pessoa com deméncia disponibilizados pelo

cuidador

Categoria: Dados relativos a pessoa com deméncia disponibilizados pelo cuidador

Subcategoria: Género

Unidades de Registo Questdes

Qual o género da pessoa

de quem cuida? “Masculino”(P1; P2; P3, P4); “Feminino” (P5; P6; P7; P8; P9; P10; P11);

Subcategoria: Idade

Qual a idade da pessoa a | 75” (P1) ;70 (P2); “84 anos”(P3) “60 anos”(P4); “86 anos” (P5); “97 anos” (P6); “88 anos” (P7); “94 anos”(P8);”91 anos” (P9);
quem presta cuidados? “76 anos”(P10); 79 anos” (P11);
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Subcategoria: Agregado familiar

A pessoa de quem cuida
vive  sozinho(@  ou
acompanhado(0)?

“Acompanhado”(P1; P2; P3; P4; P5; P6; P7; P8; P9; P10; P11)

Se vive acompanhado(a),
qual a composicdo do
agregado familiar?

“Duas pessoas, eu e ele (a),” ( P2; P4; P8; P10; P11); trés pessoas, eu ele e o filho (P2)“ Quatro pessoas, é ele(a), sou eu, 0 meu
marido, a minha mae e a minha filha” (P3;P7); “3 pessoas, eu, ela e a filha dela” (P5); “ trés pessoas, eu, a minha mae e o meu
marido,” (P6); ela, eu, 0 meu marido, o meu filho e a minha filha” (P9);

Subcategoria: presenca/auséncia de doenca

Além da  deméncia,
existem outras doencas
associadas? Se  sim,
quais?

“Tem colesterol (...) e acido arico” (P1); “Néo “(P2; P4; P6; P7; P10 ); “Sim, é hipertenso, tem colesterol e deficiéncia renal” (P3);
“Sim, reumatismo, doengas cronicas, insuficiéncia cardiorrespiratoria, pouca visibilidade, dificuldade de audi¢do, e problemas de
sangue (...) de 15 em 15 dias tem de fazer analises ao sangue” (P5); “Sim tem, tem osteoporose, insuficiéncia cardiaca e insonia

noctura” (P8) “Sim, agora como esta acamada esta a comegar a criar escaras (P9);“Nao, de resto ndo”( P10);* Sim, tem diabetes”
(P11).
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Anexo V - Transcricdo das entrevistas categoria: Percecdo do papel do cuidador

Categoria: Percecdo do papel de cuidador

Subcategoria; Auto percecéo

Unidades de Registo

Questdes

Quais as razdes que o (a)
levaram a assumir o
papel de cuidador?

“Porque sempre gostei dele e ainda hoje gosto muito” (P1);

“ Porque ainda me sinto capaz de cuidar dele, quando ja ndo conseguir dar-lhe auxilio, terei que recorrer a um lar (...)” (P2); “Porque a
minha méde j& ndo podia tratar dele e decidimos traze-lo para aqui, eles também ndo querem ir para o lar” (P3);

“ Nao havia outro remédio, tive que me sujeitar a ele, cuidar dele.” (P4);

“ O carinho pela pessoa e perceber que as pessoas também precisam de nds quando elas estdo mais debilitadas,8...) € nds ndo a
quisemos colocar numa instituicdo porque ela também néo queria e quis ficar connosco em nossa casa” (P5):

“Porque eu amo a minha mae e nao conseguia vé-la mal tratada, portanto a relagdo afetiva: amor” (P6);

“ Como ¢ mae do meu marido, ndo ia abandona-la.”(P7);

“O facto de gostar da minha mée e em geral de pessoas de idade “ (P8);

“ Porque era minha mae e tinha essa obrigacao”(P9);

“Em principio foi o médico que me recomendou, o neurologista, mas também porque gosto dela e nunca pensei em institucionaliza-la,
quanto mais tempo ficar em casa melhor”(P10);

“Porque ndo tenho mais ninguém que olhe por ela, sou a pessoa mais proxima” (P11);

Sente que € a pessoa
mais indicada para ser
cuidador(a)? Porqué?

“Sim, sou eu (..) se eu fosse para a rua ja ele ia atras, anda sempre a saber de mim, ndo posso sai rda beira dele(...)ainda ontem tentei ir
até as vizinhas e ele ndo fez outra vida se ndo estar a entrar e a sair a ver se me via(...) até a minha filha diz que ele esté tao agarrado a
mim que ndo ¢é capaz de se fazer a outras pessoas, ndo da um passo sem sim”(P1);

“Eu acho que sim, por amor (emocionada) ”(P2);
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“Eu acho que sim, porque ¢ meu pai, tem a ver com a relagdo de afetividade” (P3);

“Sim, porque ja lhe conheco os modos, sou a pessoa que o conhece melhor” (P4)

“hmm..uma questdo dificil...mas penso que poderia haver mais pessoas com mais qualificagdes do que eu para cuidar dela, mas fago o
meu papel o melhor que sei” (P5)

“Sim , considero-me uma boa cuidadora, porque sei cuidar dela com tudo, ndo lhe deixo faltar nada, ja sei se tem dores se nao tem, o
gue ¢ preciso fazer, o que ¢ preciso dar na hora em que ela esta aflita” (P6);

“Talvez, ou eu o meu marido, o meu marido conhece-a melhor, talvez fosse a  pessoa indicada, mas ele trabalha e eu como tenho mais
tempo tenho de cuidar dela , mas ndo me importo.” (P7).

“Eu acho que sim, para aquilo que eu fago eu acho que sim...porque gosto do que fago e gosto de lidar com pessoas idosas”(P8);

“Sim, eu acho que sim, porque sou a pessoa que lhe da mais carinho e atengdo e ela esta sempre a chamar por mim, sou a pessoa mais
proxima dela”(P9);

“Sim, ndo vejo mais ninguém capaz de ajudar, porque sou eu que estou mais proximo e que a compreendo melhor”(P10);

“Que remédio tem, porque sou obrigado a olhar por ela” (P11);

Quais 0S aspetos
positivos de ser cuidador
informal?

“Sinto-me realizada, sinto-me muito bem e ele sente-se bem comigo, se ndo me sentisse bem ja o tinha internado, nem o interno, porque
Ia ndo o tratam tdo bem como o trato eu aqui ’(P1);

“Q pensar que amanha posso estar como ele ou ainda pior e precisar que depois também cuidem de mim, o facto de cumprir uma missdo
e sentir-me bem por isso” (P2);

“O facto de saber o que ¢ melhor para ele e assim sei que ele esta bem”( P3);

“O facto de estar a fazer bem ao meu marido” (P4);

“ E sentir que cumprimos uma missdo em relacio a uma pessoa(...), a qual ndo a podemos abandonar no momento mais debilitado da
vida dela”(P5);

“Sentimentos muito bons, acho que quando a minha mae partir, eu além de ter muitos problemas com a perda dela, o meu interior fica
cheio, de felicidade, de cumprir uma missao que me pertencia € dela ndo morrer abandonada” (P6);

“Aprende-se sempre alguma coisa, se acontecer alguma coisa hoje, amanha ja sei como lidar”(P7);

“Porque aprende-se muito (...) hd sempre uma partilha de conhecimentos...tenho sempre coisas novas para aprender com os mais
idosos”(P8);

“O carinho que a minha mae me retribui ao cuidar dela”(P9);

“QO amor, o carinho, a compreensao, a paciéncia...(P10);

“ O facto de impedir que ela va para um lar, isso é bom porque estou a fazer uma boa ac¢ao” (P11);
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Quais os aspetos que
considera negativos de
ser cuidador informal?

“(...)deixei de fazer algumas coisas que antes fazia e que gostava, ja ndo posso ir trabalhar para 0 campo nem posso ir tratar de papeis
nem fazer compras, isso ¢ o meu filho que faz”’(P1);

“(...)dar auxilio em quase tudo, tenho que o levantar, tenho que o vestir, tenho que Ihe dar banho e tenho medo que esses esforgos todos
fagcam mal & minha a coluna” (P2);

“As vezes quando ele tem algum problema, quando lhe doi alguma coisa e ndo sei a causa nem sei como lidar nem tratar (...)temos de
estar sempre muito atentos” (P3);

“O cansaco e fico nervosa porque as vezes quero fazer alguma coisa e ndo posso” (P4);

“A dificuldade em perceber certos comportamentos especifico da deméncia (...) para ndo entrarmos nés em cansago e stress e nao
discutirmos com a pessoa, nao criarmos mais dificuldades” (p5);

“(...),h& dias que estou cansada e que pergunto a deus porqué, mas € uma coisa tdo passageira que dali a bocadinho j& ndo me lembra,
ultrapasso aquele cansago” (P6);

“Para ja no retiro nada de negativo, fui sempre fazendo as minhas coisas”(P7)

“O facto de me prender muito facilmente as pessoas e depois quando vdo embora...custa-me a lidar com a perda .Também o cansaco
(...)" (P8);

“Cansaco...ndo tanto fisico mas psicoldgico pelo facto de ela estar acamada e ndo poder fazer mais nada, custa-me muito vé-la neste
estado”

“ Um pouco de cansago, de stress, as vezes priva-me de fazer certas coisas, ndo me posso ausentar durante muito tempo(...)"” (P10);

*“ Nao posso sair daqui, estou aqui preso, custa-me muito dar-lhe banho, fico cansado...(P11);

Subcategoria: Hetero percecédo

A pessoa que recebe 0s
seus cuidados manifesta-
se, de alguma forma,
sobre o apoio que lhe é
prestado?

“Ja ndo, ja ndo tem essa capacidade” (P1; P4; P3);

“Sim, as vezes sim” (P2; P5;P7; P8;P10; P11);

“Ja ndo se manifesta, sabe quem eu sou, conhece-me, por exemplo, se for outra pessoa a dar-lhe de comer ela ndo come” (P6);
“Poucas vezes devido a fase em que se encontra”(P9).

Se sim, de que forma?

“Ele irrita-se muitas vezes (...) por exemplo quando ele esta torto a comer e eu digo-lhe para se endireitar, para ele estar torto é estar
direito e ele depois exalta-se comigo”( P2);

“ As vezes diz que gosta, porque tem mais filhos e diz gosta de estar aqui connosco e sente que é aqui que ela quer estar” (P5);
”Agradece-me, é meiguinha para mim, mas as vezes consegue ser assim mais bruta”(P7);
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“Diz muitas vezes que gosta de mim e esta sempre a falar de mim”(P8);

“Como ela ainda tem momentos em que me reconhece (...) entdo ela ri-se e da me beijos, ¢é positivo”(P9);

“Tem horas que agradece, outras vezes tem horas que esta tudo mal, que esta tudo ruim, mas prono...tem fases” (P10);
“Sim, agradece, através das palavras e através do carinho” (P11);

Qual a percecdo de
outras pessoas
(familiares, vizinhos,
amigos, técnicos, ou

outros) sobre o apoio que
presta a pessoa com
deméncia?

“Os meus familiares sim, os meus filhos gostam que eu trate dele e sdo eles que me apoiam, se ndo fossem eles ndo sei o que seria d
mim ”(P1);

“ Os vizinhos quando estou aqui com eles na rua dizem-me que tenho de ter muito cuidado com ele e que tenho de ter muita paciéncia”
“os familiares ndo, familiares ca também tenho poucos (...) 0s filhos ndo estdo ca, mas as vezes telefonam e dizem para ter muita
paciéncia(...)P2;

“Dizem-me que o trato bem e que devo continuar a tratar dele”(P3);

“ Dizem — me que tenho muita coragem, muita paciéncia e que se estivessem na minha situacdo que secalhar ndo tinham tanta coragem
nem paciéncia como eu tenho” (P4);

“Nao, as pessoas tentam sempre afastar-se, sentem um bocado de compaixdo, mas a0 mesmo tempo ndo se querem envolver porque
querem continuar com uma vida facil, ndo querem assumir compromissos, pensam que se nao lhes tocou a eles, entdo ndo tém
obrigacdo de participar nos cuidados nem opinam sobre os cuidados que prestamos (...).” (P5)

“Os amigos as vezes t€m pena, os familiares...ndo posso responder a essa pergunta” (P6);

“N&o comentam muito sobre isso, mas penso que tém uma boa percegdo “(P7);

“T&m uma boa impressdo, dizem que trato bem da minha méae e que tenho jeito para cuidar de pessoas idosas”(P8);

“Sim ,os filhos dizem que faco bem em cuidar dela e que devo continuar (P9);

“Sim...Muito até, compreendem a situagdo e dizem que tenho de ter muita paciéncia e que sou um esposo maravilhoso “( P10);

*“ Sim, toda a gente reconhece aquilo que fago, que fago bem” (P11).

Como manifestam essa
percecdo?

“ Quando os familiares vém ca agradecem-me e até dizem: agora vamos nd0s ~ com ele dar uma volta e a senhora descansa um
pouco”(P1)

“Quando me visitam dizem isso” (P4);

-“Os vizinhos vém 4 a casa e dizem se eu precisar para eu lhes telefonar que eles vém, disponibilizam-se para me vir ajudar”’(P6);
“ligam-me, os outros filhos dela ligam-me quase todos os dias”(P7);

“Através de conversas informais”(P8)

“ Através de conversas quando estamos todos em casa”(P9);

“ Quando me visitam ou quando a gente passa ¢ me vé” (P10);

“ Dizem-me diretamente porque vém aquilo que eu fago, agora nem tanto, mas antes vinha muita gente a vé-la e viam exatamente como
a tratava e davam-me os parabéns” (P11);
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Anexo VI - Transcri¢do das entrevistas - categoria: Necessidades dos cuidadores informais

Categoria: Necessidades dos cuidadores informais

Subcategoria: Emocionais/psicoldgicas

Unidades de
registo

Questdes

Sente-se
motivado(a) para
prestar cuidados a

“Sim”(P1; P2;P5;P6; P7;P8; P9; P10 );
“Por enquanto sim”(P2);
“*As vezes € dificil, mas ndo me imagino a leva-los para o lar, ainda me sinto motivada para continuar’(P3)

pessoa com “ Sim ainda continuo, mas tenho vezes que fico saturada”(P4);
deméncia? “Por enquanto sim, que remédio tenho” (P11);
Em algum | <N, isso ndo” (P1, P3; P6, P7; PS; P9, P10; P11);
momento Sentiu | .oq: e
x - Sim “ (P2)
que ndo queria| . .. . e . . . . e .
continuar  a  ser Nao, isso nunca, a médica ja me falou da hipdtese de o meter num lar, porque diz que ainda vou ficar pior que ele, mas para ja ndo quero “(
cuidador(a) 54): . . o _ o . . . A
PorQué? Nao, para ja nunca senti, também ainda s6 ha um ano que estou nesta situacdo, ndo quer dizer que daqui a dois ou trés coloque essa

hipotese” (P5);
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Como ultrapassou
esse momento?

“Sozinha, penso que poderia ser estar noutra situagdo pior e estou nesta situagdo”(P2)

Alterou 0 seu
comportamento? “Tento néo alterar, mas fico um pouco em baixo e stressada”(P2)
Adaptou-se al. .

situac&o? Que remédio” (P2)

Desenhou e aplicou
estratégias
adequadas a essa
situacao?

“Respiro fundo e tento relaxar para evitar de me enervar e prejudicar o meu marido “(P2);

Subcategoria: Socioeducativas

O facto de ser
cuidador veio
modificar a
dindmica das suas
relagoes

interpessoais?  Se
sim, quais foram
essas mudangas e
como as encara?

“Sim modificou. Ja ndo converso com os meus amigos, com os familiares sim porque vém ca. Estas mudangas foram mas para mim porque
nem com o meu marido consigo falar, ele fala pouco”(P1);

“ Sim as relagdes diminuiram e ja ndo posso ir a convivios, como ia antigamente, era uma coisa que gostava muito (...)a nivel familiar ndo
noto tanta diferenga porque eles sempre estiveram longe (...) ”(P2);

“Penso que ndo, como continuamos a viver todos juntos ndo noto muito diferenca, com os amigos também vou falando durante o dia, porque
posso deixar a minha méde com ele, durante a noite € que ndo...”(P3);

“ Sim, isso mudou tudo, s6 quando a familia e os amigos me visitam € que estou com eles porque eu ja ndo posso ir a lado nenhum”(P4);
“Sim, modificou completamente. Temos de pensar ndo s6 em nds ¢ na nossa rede social mas pensar na pessoa que cuidamos, ajuda-la e estar
mais disponivel para ela, portanto a minha dindmica foi interrompida, ndo na totalidade mas em parte (...) diminuiu 0 tempo que passo com
os amigos ¢ a qualidade da relacdo que tinha com eles” (P5);

“Sim ,ja ndo vou tantos dias de férias, ndo posso demorar muito tempo no café ou numa festa (...) Ndo posso estar muitas horas fora de
casa, as rotinas que tinha antes modificaram todas.”(P6);

“ Modificou um pouco, continuo a manter o tipo de relagdo com essas pessoas, talvez menos tempo”(P7);

“Sim um pouco, passo menos tempo com as pessoas mas tento aproveitar o tempo quando estou junto deles”(P8)

“Com os familiares ndo modificou muito porque continuo a passar muito tempo com eles, eles estdo sempre presentes e apoiam-me, com 0s
vizinhos é que alterou um bocado, j& ndo convivo tanto com eles. Consigo lidar bem com as alteracdes porque recebo muito apoio das minhas
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filhas mas gostava de passar mais tempo a conviver com os amigos ¢ vizinhos”(P9);

“Claro, ha sempre um bocadinho que modifica, menos tempo para brincar, para tomar um café com os amigos (...) mas encaro essas
mudangas de forma normal e tento sempre gerir o tempo” (P10);

“Sim claro , a minha vida modificou, eu ndo saio daqui, ndo posso falar com ninguém, as vezes acontecem certas coisas aqui na aldeia e eu so
sei passado um més ou dois...sinto falta de ir ao café falar com os amigo, mas neste momento nao posso” (P11);

Em alguma ocasido
sentiu
discriminacdo por
ser cuidador(a)
informal? Se sim,
como lidou com a
situacdo?

“Nao, nunca “(P1; P2; P3; P4; P6; P7; P§; P9; P10; P11);
“Nao porque ndo tenho complexos com ela, se for necessario saio com ela (...) vai comigo a todo o lado e nunca me preocupei muito pela
discriminacdo das outras pessoas, antes pelo contrario elas até dao valor aquilo que eu sou e aquilo que ela é e ao que eu fago por ela” (P5);

Como aprendeu a
ser cuidador de uma
pessoa com
deméncia?

“ Nao aprendi, fui obrigada(o) a aprender sozinha(o) ” (P1; P2; P4; P6, P7; P10; P11)

“Fui obrigada a aprender, falando aqui, falando ali, pedir conselhos....(P3);

- Com o curso que tirei a nivel da area social: educagio social, aprendi um bocado...e lendo e ouvindo(...) resumindo, foi a necessidade, a
minha formacdo e a busca de  conhecimentos e a minha propria motivagdo também contribuiu”(P5);

“ Quando tive desempregada em franca frequentei algumas formagdes dentro dessa area”(P8).

“Por mim mesma e também quando tive desempregada 14 na Franca frequentei algumas cursos formagdes dentro dessa area...” (PS);

“Com a ajuda das minhas filhas, elas ensinaram-me como devia cuidar e eu via como elas faziam durante o fim-de-semana e eu aprendia”
(P9);

Considera que tem
conhecimentos

suficientes  acerca
da doenca para
cuidar de uma
pessoa com
deméncia?

“ Néo, nunca ninguém me explicou nada”(P1);

“Sei alguma coisa porque os meus filhos me dizem ¢ 0 médico também me explicou algumas coisas, mas sei que ndo sei tudo”(P2)

“tenho alguma, mas penso que ndo sdo suficientes (P3, P6, P7, P8, P9, P10, P11)

“Nao, apenas tenho conhecimentos sobre os exames que ele faz para saber o ponto da situagdo da doenca”(P4)

“Nao, porque cada pessoa ¢ uma pessoa... uma pessoa pode estar muito bem e passado algumas horas pode estar muito mal e as vezes ndo
sabemos como reagir e intervir”(P5);

“Sim considero, como frequentei algumas formagdes dentro dessa area...”’(P8)
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Existem estratégias
especificas que
auxiliam a pessoa
com deméncia na

realizacao das
atividades de vida
diaria e lhe

proporcionam
qualidade de vida.
Tem conhecimento
dessas estratégias?
Se sim, ajuda a
pessoa com
deméncia a utilizar
essas estratégias no
dia-dia.

“Nao, nunca soube nada disso eu comecei a atura-lo e pronto, também nunca me tinham explicado isso. «. (P1)

“Sabia de algumas, apenas retirei os tapetes do quarto” (P2, P5,P6);

“ Dessas estratégias por acaso nao tinha conhecimentos ...Agora que me falou de retirar os espelhos da casa de banho, estou-me a recordar
que uma vez ele foi a casa de banho e nunca mais vinha, demorou muito, se calhar poderia ter acontecido isso que me disse, podia ter olhado
para o espelho e ndo se reconheceu e ficou assutado; uma vez em vez de ir para o quarto, foi para a despensa e a minha mae pensou que tinha
fugido porque ndo o encontrou...se colocar se colocar as tais fitas adesivas no chdo como me falou ja ndo se perde”. (P3);

“Nao, isso ndo sabia, ndo tinha conhecimento”. (P4; P7);

“Algumas sim, mas algumas a gente vai-se esquecendo”. (P5);

“Sim de algumas tinha, porque eu converso muito com os médicos, com os amigos e se for preciso telefono e digo o que se passa e eles
dizem-me como eu eide fazer ”(P6);

“Algumas sim , sim tento ajudar e adaptar”(P8);

“Algumas tinha, agora na fase em que esta ja ndo da para fazer muita coisa mas antes sim”(P9)

“Todas ndo, mas o que sabia, sim, ajudam a mante-la mais calma” (P10);

“Nao, nunca niguém me tinha falado sobre isto, nunca ninguém me tinha aconselhado, sim o que sabia coloco em prética (P11).

Considera que essas
estratégias

produzem efeitos
positivos no seu
préprio

desenvolvimento?
Se sim, em que
medida?

“ Sim, em relagdo ao ter retirado os tapetes noto efeitos positivos, porque assim evitam-se quedas”.(P2;P9; P11)
“Sim, ajudam bastante, ddo mais autonomia para a pessoa ¢ mais confianga”(P5)

“Acho que sim (...) aumenta-Se a seguranga, evitam-se certas quedas, eles precisam de estar livres”(P6);

“Sim acho que sim, conseguem manter-se mais autdnomos por um periodo maior de tempo”(P8).
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Anexo VII - Transcrigdo das entrevistas - categoria: Apoios

Categoria: Apoios

Subcategoria: Informal/familiar

Unidades de
Registo

Questdes

Recebe algum tipo
de apoio de
elementos da
familia, e /ou
vizinhos? Se sim,
que tipo de apoio?

“Da minha familia o apoio todo, apoiam-me em tudo, estdo sempre prontos a ajuda-me e a dizer que tenha calma. Dos vizinhos ndo recebo
nenhum apoio (P1);

“Nao, a familia e os vizinhos apenas me dizem para ter calma, mas ndo me ajudam em nada.”(P2);

“Sim, s6 do meu marido e da minha filha, ¢ mais um apoio emocional porque tentam acalmar-me quando estou mais stressada e aminha filha
ajuda-me em algumas tarefas domésticas”(P3);

“Sim recebo, as vezes alguns familiares perguntam-me se preciso de ajuda a deita-lo agora mas para ficarem com ele para eu poder ir algum lado
isso ndo, as vezes eu ¢ que digo ao meu filho quando esta ca para ficar com ele enquanto eu vou fazer algum servico”(P4);

“Sim, da familia sim, quando os filhos dela vem para c4, tenho mais apoio, apoio emocional e também instrumental”(P5);

“Nao, ndo preciso, ndo pe¢o nada,..também tenho o apoio do lar ndo ¢, é sempre um apoio...”(P6)

“Sim mas pouco, dos vizinhos ndo, o resto dos filhos, quando vém ca ajudam a cuidar dela, 0s vizinhos disponibilizam-se para ajudar mas até ao
momento nunca solicitamos ajuda” (P7);

“Nao,da familia e dos vizinhos nada” (P6, P8;11);

“Sim da familia e dos vizinhos. Da familia: apoio; instrumental e emocional. Dos vizinhos algum apoio instrumental também, estdo sempre
prontos a ajudar” (P9);

“Recebo pouco apoio, s dos familiares mas € mais um apoio para ela..porque conversam com ela e isso faz-lhe bem, uma neta vem visita-la
muitas vezes” (P10);
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Com
periodicidade
recebe esse apoio?

que

“Sempre, o meu filho passa ca quase todos os dias (...)A outra minha filha e os netos ndo tém tanta disponibilidade, vém ca uma, duas vezes por
més” (P1);

“Todos os dias, mas é mais as refei¢des”(P3)

“Poucas vezes” (P4; P7)

“S6 em periodos de férias, agora neste més (Agosto), todos 0s dias, os filhos ja estdo mais tempo com ela, 0 que me permite libertar-me um
pouco mais desse cuidado com ela”(P5);

“ Da familia todos os dias, e dos vizinhos também quase sempre, vém sempre perguntar se preciso de alguma coisa”(P9);

preciso de alguma coisa”(P9);

“Algumas vezes,duas, trés vezes por semana”(P10);

Em que medida
valoriza esse apoio?

Valorizo muito, porque tranquilizam-me um bocado”(P1)

“E muito bom, principalmente a nivel psicolégico porque me acalmam” (P3)

“ E bom, por exemplo quando me ajudam a deité-lo ja eu nio me canso tanto, nio fago tanta forca, alivia um bocado o corpo e a cabega” (P4);
“Valorizo muito, porque é uma coisa que me faz bem e eu preciso também do meu espago e de desanuviar um bocado para eu depois poder
cumprir a minha tarefa (...) portanto ¢ bom para mim e para ela porque convive com mais pessoas” (P5);

“ E bom, porque sempre me alivia um pouco”(P7);

“ E bom porque retiram-me um bocado de stress e o cargo” (P9);

“E bom, é sempre positivo, sempre se distrai a minha esposa e eu também “ (P10);

Subcategoria: Técnico/profissional

Recebe algum tipo
de apoio técnico?
Se sim, que tipo de
apoio?

“Nao “(P1; P2; P3; P4; P5;P10;P11 );

“Sim, do lar, para fazer o levante, a higiene pessoa” (P6);

“Sim do lar, para levantar minha mae e para fazer a higiene pessoal e alguns cuidados de enfermagem, mas sou eu que deito sempre a minha
sogra porque as senhoras do lar vem muito cedo, por volta das 18:30 e ainda é muito cedo para ela e eu deito-a s6 por volta das
20:00/20:30h”(P7);.

“Sim, apoio de enfermagem e higiene ’(P8);“ Sim, uma equipa de enfermagem e um médico dos cuidados paliativos”(P9);

Com
periodicidade
recebe esse apoio?

que

-“ Todos os dias, duas vezes por dia, o apoio de enfermagem apenas uma vez por més”’(P6, P7, P8).
-“ Todos os dias, dos enfermeiros todos os dias, 0 médico ¢ uma vez por més”’(P9);

Como  perceciona
esse apoio?

“ As mogas fazem bem o servigo, sdo carinhosas e tentam fazer tudo, ndo posso dar queixas, tentam ser amigas (P6);

“O apoio é bom, por exemplo: se fosse eu a fazer-lhe a higiene, a mim ndo me deixava e a elas deixa, so tenho um contra, é que as senhoras vém
deitar a minha sogra muito cedo, por volta das 18:30 e ainda é muito cedo e a maior parte das vezes sou eu que a deito, por isso faco mais
esforgos”(P7);
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“E bom, n&o é perfeito, mas é compreensivel, por causa dos horarios, porque nio podem estar em todo o lado ao mesmo tempo...mas elas s&o
muito carinhosas para ela e fazem-na rir”(P8);“E bom, porque vém o que ela precisa e cuidam bem dela” (P9).

-Considera que 0s
apoios técnico
profissionais  sdo
importantes  para
poder prestar
cuidados com
qualidade?Porqué?

-“Sé tinha conhecimento da existéncia dos lares, mas o apoio dos profissionais no domicilio era bom, sempre sabiam melhor como lidar com a
doenca, a seguranga social também devia dar apoios e nao da”’(P1);

“ Sim eram muito importantes porque aumentava a qualidade de vida da pessoa com deméncia (P2, P7, P10);

“S6 conhecia os lares, ele ja chegou a estar nos cuidados continuados uma vez mas para Voltar a pedir esse apoio é dificil, paga-se um balurdio e
a reforma dele é pouca. Mas o apoio desses profissionais por exemplo no domicilio era 6timo para a pessoa ¢ para nés cuidadores” (P3);

“Sim o apoio desses técnicos era muito bom para ele ¢ para mim (P4);

“Aqui a ndo ser o lar ¢ os cuidados continuados ndo ha mais nada e fazia muita falta esses apoios desses técnicos, a seguranga social devia dar
alguma apoio financeiro aos cuidadores (P5);

“Sim era muito importante, principalmente numa fase mais inicial da doenga, eles precisam de ser mais estimulados” (P6);

“Sim era muito importante, o estado devia garantir apoio de varios profissionais as pessoas com deméncia e aos cuidadores” (P8);

“ Sim mas aqui tirando os lares ¢ os cuidados continuados ndo ha mais nada e € uma pena, esses profissionais iriam ajudar a manter com mais
qualidade de vida a pessoa com deméncia”(P11).
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