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Resumo

Introdugdo: Desde sempre a familia tem estado na primeira linha da prestagdo de cuidados a um
familiar portador de dependéncias e incapacidades, tornando-se essa realidade muito visivel na
actualidade atendendo a situa¢do demografica global. A maioria destas dependéncias estdo associadas
a doencgas cronicas e o seu cuidado conduz necessariamente a repercussoes que se irdo refletir a
diferentes niveis como o familiar, social e/ou economico. Na sequéncia destas necessidades surgem os
cuidados continuados integrados que, de acordo com o o Decreto-Lei n® 101/2006 constituem “o
conjunto de intervengdes sequenciais de satide e ou de apoio social, decorrente de avaliacdo conjunta,
centrado na recuperagdo global entendida como o processo terapéutico e de apoio social, activo e
continuo, que visa promover a autonomia melhorando a funcionalidade da pessoa em situagdo de
dependéncia, através da sua reabilitacdo, readaptagdo e reinser¢do familiar e social”. Face ao exposto
emergiu a ideia de conhecer as experiéncias dos cuidadores de familiares dependentes, que mudancas
vivenciam no seu quotidiano ¢ qual a sua representagdo social face aos Cuidados Continuados.
Metodologia: estudo de carater fenomenologico, com a realizagdo de uma entrevista ndo-estruturada a
4 pessoas cuidadores informais da cidade de Braganca. Resultados: Apesar das alteracdes das fungoes
e estruturas familiares registadas nas ultimas décadas, os cuidadores que apoiam os familiares
dependentes continuam a ser na sua grande maioria, os familiares directos do sexo feminino. Os
significados que estes atribuem aos Cuidados Continuados vdo de encontro ao preconizado pela
legislagdo que regulamenta esta rede de cuidados, realcando-se o desejo da existéncia de uma unidade
no seu concelho de residéncia. Das experiéncias vividas no ato de cuidar ¢ mudangas ocorridas na sua
vida real¢am-se o prazer e gratificacdo pela fungdo que exercem, mas também a revolta, soliddo,
cansago, bem como alteracdes na economia doméstica, na dinamica familiar e redefini¢do de
prioridades, repercussdes essas que podem ser indutoras da sobrecarga do cuidador. Conclusdo: As
redes de suporte social assumem um importante papel no apoio as familias, pois constituem agentes
facilitadores no controlo de situagdes problematicas a que o cuidador informal esta exposto. A
manuten¢do da pessoa cuidada na familia/comunidade relaciona-se com a situagdo de satide e bem
estar do cuidador pelo que a sua promogdo deve merecer particular atencdo por parte dos profissionais.

Palavras chave: Cuidados Continuados; Cuidadores de familiares dependentes.

Abstract

Introduction: Family has always been at the forefront of providing care to a dependent or
disabled family member, and according to the global demographic situation, this reality
becomes more and more visible. Most of these dependencies are linked with chronic diseases
and their care necessarily lead to repercussions at different levels as the family, social and / or
economic ones. Following these needs arise the long term care, which according to the Dec.-
Lei n ° 101/2006 are “the set of sequential health and social support interventions, due to a
joint evaluation, focusing on the global recovery understood as the therapeutic process and
social support, active and continuous, which aims to promote autonomy by improving the
functionality of the person in a situation of dependency through her rehabilitation,
readaptation and family and social reintegration”. In this point of view , emerged the idea of
getting acquaintance with the experiences of caregivers of dependent relatives, which changes
have they experience in their daily lives and what are their social representation about long
term care. Methodology: phenomenological character study conducted by a non-structural
interview to 4 informal caregivers who live in the town of Braganca. Results: Despite the
changes in the structure and family functions that occurred in the last decades, caregivers who
care dependent relatives are still female family members. The meanings that they attribute to
long term care are similar to the one presented in legislation highlighting their desire of a unit
in their place of residence. From the experiences in caring and changes in caregiver’s life we
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enhance the pleasure and gratification by performing that function, but also anger, loneliness,
and fatigue as well as changings in domestic economy, family dynamic and redefinition of
priorities, repercussions that can induce the caregiver burden. Conclusion: Social support
networks play an important role in supporting families, because they are facilitators to control
problematic situations to which informal caregiver is exposed. The maintenance of the cared
person in the family / community is related to the health status and well-being of the caregiver
and so its promotion deserves particular attention from professionals.

Keywords: Long Term Care; Family caregivers of dependent relatives.
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Introduciao

O aumento da esperanca de vida e o envelhecimento da populagdo sdo uma realidade
nos nossos dias. Dados do Ministério da Saude (MS) de 2006, revelam que a populagdo
portuguesa com 65 ou mais anos representava cerca de 16,5%. As previsdes demograficas
indicam que Portugal serd em 2050 um dos paises da Unido Europeia com maior percentagem
de idosos (32%), o que significara perto de 2,7 milhdes de pessoas com 65 ou mais anos.

Verifica-se, também, um aumento, tanto das doengas cronicas nao transmissiveis como
das situagdes de morbilidade por acidentes, o que contribui para que a pessoa sobreviva,
contudo, por vezes em situacdes de morbilidade e dependéncia de outros. Se por um lado ¢
verdade que os individuos vivem mais, para Paul e Fonseca (2005), fazem-no frequentemente
acompanhados de incapacidade e patologias multiplas mesmo antes dos 65 anos.

As alteracdoes demograficas em Portugal, traduzem-se, hoje, na existéncia de uma
populagdo cada vez mais idosa com um correspondente acréscimo de situacdes de
dependéncia que criam novas necessidades em saude. Desta conjuntura emerge a exigéncia
real e potencial de cuidados complexos por longos periodos de tempo, onde as redes
informais ocupam um lugar privilegiado nos cuidados a pessoa idosa, para o qual o contributo
do cuidador informal ¢ fundamental na manutengao da sua qualidade de vida.

O cuidado informal sobrevém da prestagao de cuidados a pessoas dependentes por parte
de familia, amigos, vizinhos ou outros grupos de pessoas, ndo remunerados economicamente
pelos cuidados que prestam, assumindo assim o papel de cuidador informal. Este ultimo
torna-se o “profissional oculto” dos cuidados ao idoso dependente, experienciando
consequéncias que se repercutem quer na sua qualidade de vida, quer na do idoso.

Face ao exposto, adotando uma perspetiva qualitativa de carater fenomenologico
desenvolvemos um estudo para conhecer o que representa/significa para os familiares
cuidadores de pessoas dependentes o modelo de cuidados continuados e quais as mudancas
quotidianas vivenciadas por estes cuidadores?

Desta forma, adotamos como objeto deste estudo, especificamente, as representagcdes
sociais dos cuidadores de familiares dependentes, no intuito de possibilitar o esclarecimento
das questdes acima enunciadas e caminhar no sentido de constituir propostas de intervengao
mais integradas com a realidade e deste modo contribuir na constru¢do do conhecimento que

resulte em condutas ¢ comunicac¢des mais humanizadas.
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Metodologia

Seguindo a abordagem de pesquisa qualitativa de carater fenomenologico,
fundamentamo-nos no referencial tedrico das representagdes sociais por admitir que tal opgao
possibilita-nos a aproximacgdo pretendida neste estudo. Tendo em conta os objetivos do
estudo, optou-se pela utilizacdo do método fenomenoldgico, método que se adequa a natureza
do problema em causa e que permite descrever as representagdes sociais, as experiéncias e as
mudancas no quotidiano dos cuidadores de familiares dependentes.

No sentido de dar resposta a estes objetivos foram selecionados 4 cuidadores através de
uma amostragem de sele¢do racional, deste modo o julgamento dos investigadores levou a
que fossem entrevistados os informantes que melhor representassem o fendmeno. Os
informantes sdo cuidadores familiares muito proximos da pessoa dependente, todos eles sdao

mulheres e uma delas conjuga os cuidados ao seu familiar com a sua situagdo laboral (quadro

1.

Quadrol- Carateristicas da amostra

Informantes Género Idade (anos) Grau de Situagdo profissional
parentesco

1%- Feminino 60 Filha Reformada

28- Feminino 64 Filha Reformada

3% Feminino 46 Filha No ativo

42- Feminino 66 Filha Reformada

Colheita da informagdo

A colheita de informacao neste estudo foi realizada através de entrevista, utilizando
um guido estruturado, com questdes que nos permitiram descrever o objeto desta

investigagao.
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A colheita envolveu apenas um dos investigadores, de forma a evitar diferencas
significativas na condug¢do da mesma. O numero de entrevistas terminou quando se

considerou que o material recolhido era suficiente para descrever o fendmeno.

Na realizacdo das entrevistas foram tidos em conta os aspetos €ticos inerentes ao
processo, para obter o consentimento informado foi dado a conhecer aos entrevistados a

natureza e objetivos do estudo.
Andlise da informagdo

A andlise de conteuido da informagdo iniciou-se com a leitura com o intuito de
apreender o sentido global do fendmeno. De seguida, foi feita a identificacdo e delimitagao
das unidades naturais de significado (c6digos) que foram organizadas em temas e definidos
por determinados perfis construtivos com referéncia as representacdes sociais e significados/

experiéncias vivenciadas pelos cuidadores de familiares dependentes.

Apresentacao e analise dos resultados

O material aqui apresentado, constituiu-se da sintese extraida dos contetidos dos
discursos dos cuidadores participantes no estudo, tendo o contetido sofrido primeiramente
uma andlise individual e tendo sido posteriormente agrupado, de acordo com os critérios
referidos.

Seguindo a abordagem de pesquisa qualitativa fundamentamo-nos no referencial tedrico
das representacdes sociais por admitir que tal opgao possibilita-nos a aproximagado pretendida
neste estudo. Ou seja, identificar as experiencias e as mudangas no quotidiano dos cuidadores
de familiares dependentes e conhecer as representagdes sociais que estes atribuem aos
cuidados continuados. Permitindo- nos desta forma, olhar sob outra perspectiva as relagdes

que se estabelecem entre estes servicos e estes cuidadores.

Representacdo social dos cuidadores de familiares dependentes sobre os cuidados

continuados

O prestador de cuidados a familiares dependentes, ¢, segundo (Rica & Hernando, 1994)
a pessoa proxima do doente que olha por ele, que o apoia e cuida no dia-a-dia, cujo esforgo
depende para manter este a ser cuidado no domicilio, sendo responsavel por um conjunto de
tarefas que vao muito além da satisfacdo das actividades de vida didria a quem os anglo-

saxonicos designam de “caregiver” ou “carer”, cuidador primario ou cuidador familiar.
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Por Dependéncia entende-se (Decreto-Lei n® 101/2006, de 6 de Junho)

a situagdo em que se encontra a pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica,
psiquica ou intelectual, resultante ou agravada por doenca crdénica, deméncia organica,
sequelas pos traumadticas, deficiéncia, doenca severa e ou incuravel em fase avangada,
auséncia ou escassez de apoio familiar ou de outra natureza, ndo consegue, por si sO,

realizar as actividades da vida diaria.

Geralmente, sdo membros da familia ou comunidade, mulheres (mae, filha, nora,
esposa, neta), o que se confirma com o presente estudo, que prestam cuidados de forma
parcial ou integral, a pessoas com dificuldades ou incapacitadas de se auto-cuidarem, e
diferenciam-se dos formais pela natureza da motivagao (afetos e obrigacao) para ajudar, pelas
habilidades trazidas para as tarefas e pelo facto de nao serem remunerados por essa atividade
(Rica & Hernando, 1994).

Moscovici (1987) salienta que a representacdo social engloba fendmenos presentes no
quotidiano dos grupos sociais, tem as suas raizes nos conceitos elaborados pelo senso comum,
nas interagdes continuas e na objetivagdo realizada por cada grupo e que se concretiza num
campo especifico de conhecimento.

Da mesma forma, Spink (1993) sustenta que as representacdes sociais dizem respeito ao
pensamento do senso comum, que por sua vez permeiam as relagdes humanas nas diferentes
instancias sociais, acreditando ser a compreensdao do senso comum uma condicdo muito
importante sendo essencial para a compreensao da realidade social, quando se considera que
os sujeitos dessas relagdes sdo agentes ativos no processo de criagc@o e recriagdo da mesma.

Ao assumir o papel de cuidador, o sujeito vé-se confrontado com uma situacdo sem
alternativa de escolha, modelada por uma forte obrigacdo moral e social, a qual, raramente, ¢
partilhada com outros elementos.

As representagdes sociais sobre os cuidados continuados destes cuidadores reproduzem
a préatica assistencial segundo o D.L. n° 101/2006 constituindo-se no conjunto de intervengdes
sequenciais de saude e ou de apoio social, realgando-se o desejo da existéncia de uma unidade
no seu concelho de residéncia.

Prestar cuidados a pessoas dependentes nao constitui uma experiéncia somente
desgastante. O papel de cuidador de familiar dependente desencadeia sentimentos de
desamparo pois os cuidadores sentem-se muitas das vezes entregues a si proprios. Sentem

necessidade de trocar informacdes, com a finalidade de se preparar, de forma a poderem
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responder as exigéncias que a situacdo lhes impde (Schumacher, 2000, citado por Pereira e
Silva, 2012).

Alguns cuidadores familiares realcam a necessidade de informagao sobre os cuidados,
mas também de treino especifico no sentido da continuidade dos cuidados em casa “também
havia a algdlia e a sonda e, sabe, eu assustava-me muito quando me parecia que alguma
coisa ndo estava bem”(El) . Na realidade, todos os cuidadores precisam de preparacao,
encorajamento e suporte, estando os enfermeiros numa posi¢ao privilegiada para satisfazer as
suas necessidades (Andrade, 2009 citado por Cruz, Loureiro, Silva & Fernandes, 2010)

Os cuidados continuados de satde tém como objectivo apoiar as pessoas em situacao de
dependéncia fisica, mental e/ou social, que estdo no seu domicilio. A maioria destas
dependéncias estd associada a doengas cronica, sendo esta por si s6 uma ameaca a
estabilidade e homeostesia do individuo com repercussdes a nivel econdmico, social e
familiar. As dificuldades econdmicas sdo identificadas nestes cuidadores “Passei a ter mais
despesas” (E2);” As despesas aumentaram(...)as fraldas, cremes, empregada (...) e tudo o
resto” (El).

Tendo em conta que estas situagcdes de dependéncia tendem a aumentar, colocando
graves problemas a nivel do sistema de saude e protec¢do social, as familias sdo hoje cada vez
mais solicitadas a desempenhar o papel prestador de cuidados, mantendo o individuo
dependente no seu ambiente.

Em Portugal a Rede de Cuidados Continuados, surgiu em 2006, apresentou-se como um
novo paradigma ao nivel dos cuidados de satde e sociais, 0 que levou a que os profissionais
inseridos nesta nova area tenham tido que modificar o seu modo de prestacdao de cuidados. O
facto da populacao portuguesa estar a envelhecer, e, com previsdo de continuar no mesmo
ritmo nos proximos 50 anos, faz com que haja necessidade de aperfeigoar a prestacdo dos
cuidados de saude a ela dirigidos.

Nas ultimas décadas, as necessidades crescentes de recursos a nivel da saude e do apoio
social tém sido significativas levando a emergéncia de politicas governamentais direccionadas
as mesmas.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados de Satde e Apoio Social ¢ uma
parceria entre os Ministérios da Satde e do Trabalho e Solidariedade Social, com o objectivo
de promover a continuidade dos cuidados de saude e apoio social a todo o cidadao que sofra,
temporaria ou indefinidamente, de algum grau de dependéncia (Portugal, DL. n° 101,20006).

A Rede de Cuidados Continuados surgiu, como projeto prioritario do Ministério de

Saude Portugués, a partir da constatagdo e conscientizacdo da mudanca do perfil demografico
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da populacdo portuguesa, fazendo com que as necessidades de saude e os modelos de
prestacdo de cuidados sofressem significativas alteragdes com o objetivo de acompanhar essa
mudanca.

Este modelo de cuidados tenta responder com efetividade as necessidades das pessoas
que se encontram em situacdo de perda de funcionalidade ou de dependéncia. Completam,
reorientam e adaptam os equipamentos de saiide para que se garanta a cobertura adequada
destas necessidades que emergiram em tdo pouco tempo. A Rede consubstancia uma
verdadeira 16gica de continuidade de cuidados e de promocao da autonomia, em desfavor de
outras logicas que assentam na pressdo para a libertagdo de camas nos hospitais de agudos.

De acordo com Pignatelli (2005), citado por Figueirinha, Marques e Simoes (2012) a
competéncia e dedicacao dos profissionais da saude e da seguranga social sdo imprescindiveis

para a melhoria dos cuidados.

Mudancas e experiéncias no quotidiano do cuidador de familiar dependente

Segundo Paul (1997) entre outros autores, ¢ redutor pensar que a tarefa de cuidar de
pessoas dependentes se limita a satisfacao das atividades de vida diaria, como cuidados com a
alimentagao, higiene, mobilidade e eliminacao, facilmente mensuraveis e observaveis. Cuidar
de alguém ¢ muito mais do que as tarefas observaveis pois requer um esfor¢o continuo ao
nivel cognitivo, emocional e fisico, é esgotante e, por vezes, uma pessoa chega ao
desespero ”(E1),; muitas vezes ndo reconhecido e que, por vezes, constitui um “fardo pesado”,
chegando mesmo a levar o cuidador a doenga, a fadiga ao cansago (E4) ha também aquele
nervosismo que sentimos, a solidao com que temos de viver... El);

A transi¢do para o papel de prestador de cuidados ¢ considerada uma transig¢do
situacional, tal como ¢ definida por Schumacher (2000, citado por Pereira & Silva, 2012).
Esta situacdo exigiu dos cuidadores familiares a necessidade de organizarem o quotidiano da
vida de modo diferente, exigiu redefinicdo de prioridades, foi necessario reestruturar a vida
pessoal e redefinir prioridades”(E3); a nossa vida passa a rodar sempre em volta daquilo
que temos de fazer "(El);” Exigiu a ado¢do de um novo ritmo no desenvolvimento das
atividades diarias, levando-os a abdicar de alguns aspetos que consideravam importantes para
o seu bem-estar.

O quotidiano da vida destes cuidadores sofreu mudancgas, manifestado por sentimentos
de perda, deixei de ter vida propria; (E4); deixei de fazer planos; as vezes sinto que estou a
perder o controlo da minha vida” (E4), que se traduziu no deixar de ter o que consideravam

ser uma vida propria, dadas as repercussdes nas diferentes Atividades de Vida Didria, em
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particular na vida pessoal e familiar, deixei de ter tempo para mim propria e para o resto da
minha familia (E2); falta de tempo para fazer o que eu gosto (E4), deixei de ter vida social
(E4). A falta de tempo passou a ser uma preocupagao constante, imprimindo ao quotidiano da
vida novas exigéncias dando origem a novos significados. O sentimento de perda de
liberdade, por ndo poderem sair de casa, deixei de ter vida social (E4), traduz uma das
preocupacdes que também condiciona o quotidiano do cuidador e que o pode conduzir a um
isolamento e diminui¢do dos contactos sociais pelo que, um sistema de apoio social tem uma
importancia primordial (Paul, 1997).

O estado de satde e as solicitacdes do familiar dependente podem absorver de tal forma
o cuidador, que deixa de ter tempo livre para descansar o suficiente, para desenvolver
actividades de que gostava e lhe davam prazer. O cuidador por vezes vé€ - se confrontado com
uma grande e continua sobrecarga fisica e emocional, traduzindo-se o cuidado numa
experiéncia desgastante, ds vezes sinto raiva e ansiedade; sinto-me revoltada e angustiada,
7 (E4); com sentimentos de tristeza, e instabilidade emocional” (E4). A experiéncia
desgastante, exige dos cuidadores familiares terem de abdicar de varios aspetos considerados
importantes no seu quotidiano da vida, tendo impacto na satide e bem-estar, no apoio dado
aos membros da familia e também com repercussdes no trabalho, levando-os a antecipar a
reforma ou a terem de se desempregar.

Os cuidados exigidos pela pessoa dependente sdo sentidos pelas familias,
principalmente, pelo prestador de cuidados, como uma enorme sobrecarga que os leva muitas
vezes aos limites das suas capacidades, tanto fisicas e psicologicas como emocionais
(Martins, 2002). Eles sdo vitimas de um enorme stress e tém imensa dificuldade em se
adaptarem tanto fisica como psicologicamente, a situacdo que a pessoa dependente lhe exige.

O exercicio como cuidador do familiar dependente pode traduzir também uma
experiéncia compensadora, “foi um prazer cuidar da minha mde”(El); “...esta a ser
gratificante perceber que o esfor¢co desenvolvido tem valido a pena’(E3). E gratificante
quando no decorrer de um cuidado ela me devolve um sorriso; sinto-me tranquila” (E4).

Atribuicdo de sentimentos de satisfagdo e bem-estar durante o exercicio do papel de
cuidador pode tornar-se uma experiéncia de cuidar, em termos de ser uma experiéncia que os
faz ter orgulho, pela importancia e reconhecimento que os cuidados poderdo ter para a pessoa
cuidada e pelo reconhecimento que os profissionais ¢ amigos fizeram da pessoa se apresentar

bem cuidada.
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Para os cuidadores cuidar do familiar dependente significa “fer de aprender” a prestar
cuidados; o “fer de adaptar-se” a nova situacdo; o ‘“ter que conseguir’ superar as
dificuldades e integrar o exercicio do papel de cuidador no quotidiano de vida.

Como nos refere Aleixo (2002), a manutengdo do doente dependente em
casa/comunidade estd estreitamente relacionada com o apoio familiar que este tem. A sua
institucionalizacdo poderd estar mais relacionado com as atitudes e o bem-estar do cuidador
do que com o seu grau de incapacidade, isto ¢, a familia entra em stress e tenta encontrar
alternativas, contudo, apesar de existirem servi¢os publicos que prestam algum apoio formal
aos cuidadores informais nos cuidados a doentes e/ou idosos dependentes, estes sdo
marcadamente insuficientes, j& que na maioria dos casos este € o Unico apoio com que podem
contar quando se encontram em suas casas em situagdo de dependéncia pelo que, as redes de
apoio informal sdo estruturas que t€ém de ser valorizadas.

O deficiente apoio domicilidrio fornecido pelas instituigdes, quer pela escassez das
mesmas, quer pelo tipo de apoio que prestam, deveria ser mais abrangente, incluindo nao s6
os servicos de alimentagdo mas também apoio na higiene e conforto dos doentes, limpeza e
arranjo da unidade habitacional, permitindo, nomeadamente aos idosos, uma maior autonomia
e, simultaneamente criar as condigdes minimas para que estes permanecessem nas suas

residéncias.

Conclusao

Apesar das alteracdes das funcdes e estruturas familiares registadas nas ultimas décadas,
os cuidadores que apoiam os familiares dependentes continuam a ser na sua grande maioria,
os familiares diretos do sexo feminino. Os significados que estes atribuem aos Cuidados
Continuados vao de encontro ao preconizado pela legislacdo que regulamenta esta rede de
cuidados, realcando-se o desejo da existéncia de uma unidade no seu concelho de residéncia.

Das experiéncias vividas no ato de cuidar e mudangas ocorridas na sua vida realga-se o
prazer e gratificacdo pela funcdo que exercem, mas também a revolta, soliddo, cansago, bem
como alteragdes na economia doméstica, na dinamica familiar e redefinicdo de prioridades,
repercussoes essas que podem ser indutoras da sobrecarga do cuidador.

Em suma, apesar do aparente sucesso que o modelo de cuidados continuados tem
revelado, surge a necessidade de respostas ajustadas, que venham satisfazer a crescente
procura de cuidados de satde por parte deste grupo de pessoas. Estas respostas devem

contemplar os diferentes momentos da evolugdo da doenga e as diferentes situagdes sociais,
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bem como a promo¢do da autonomia e “o refor¢o das capacidades e competéncias das
familias para lidar com essas situa¢oes, nomeadamente, no que concerne a conciliagdo das
obrigacoes da vida profissional com o acompanhamento familiar” (Portugal, DL. n°

101,2006).
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