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Resumo

Os prestadores de cuidados informais desempenham um papel crucial na assisténcia a
pessoas com necessidades de cuidados prolongados, muitas vezes sem receberem o
devido reconhecimento ou apoio. A resiliéncia destes prestadores de cuidados € crucial,
uma vez que enfrentam inimeros desafios que podem afetar significativamente a sua
salde fisica e emocional. Este estudo qualitativo investigou a experiéncia de oito
cuidadores informais através de entrevistas semiestruturadas, com o objetivo de explorar
as dificuldades enfrentadas e as estratégias de resiliéncia adotadas no seu quotidiano. Os
resultados indicam que, apesar da exaustdo fisica e mental, os cuidadores informais
experimentam frequentemente uma carga emocional intensa, lidando com sentimentos de
impoténcia, isolamento e tristeza. No entanto, sdo também evidentes os momentos de
gratiddo e uma profunda ligacdo emocional aos cuidados prestados, refletindo a
complexidade das suas experiéncias. Os fatores de risco incluem a falta de apoio social e
de recursos, enquanto os fatores de protecdo sdo marcados por redes de apoio que
oferecem alivio e estratégias praticas. As conclusGes deste estudo sublinham a
necessidade de politicas e programas de apoio mais inclusivos que reconhecam e
valorizem o papel dos prestadores de cuidados informais, proporcionando-lhes recursos
adequados para melhorar a sua resiliéncia e bem-estar. Esta abordagem néo s6 beneficia
os prestadores de cuidados, como também assegura uma qualidade de cuidados mais

sustentavel e eficaz para aqueles que deles dependem.

Palavras-chave: Cuidadores informais; Resiliéncia; Saude mental; Apoio social.



Abstract

Informal carers play a crucial role in assisting people with long-term care needs, often
without receiving proper recognition or support. The resilience of these carers is crucial,
as they face numerous challenges that can significantly affect their physical and emotional
health. This qualitative study investigated the experience of eight informal carers through
semi-structured interviews, with the aim of exploring the difficulties faced and the
resilience strategies adopted in their daily lives. The results indicate that, despite physical
and mental exhaustion, informal carers often experience an intense emotional burden,
dealing with feelings of powerlessness, isolation and sadness. However, moments of
gratitude and a deep emotional attachment to the care provided are also evident, reflecting
the complexity of their experiences. Risk factors include a lack of social support and
resources, while protective factors are marked by support networks that offer relief and
practical strategies. The results of this study highlight the need for more inclusive policies
and support programs that recognize and value the role of informal carers, providing them
with adequate resources to improve their resilience and well-being. This approach not
only benefits carers, but also ensures a more sustainable and effective quality of care for

those who depend on them.

Keywords: Informal carers; Resilience; Mental health; Social support.
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Introducéao

O esclarecimento de como os educadores sociais podem, efetivamente, apoiar e
fortalecer a capacidade de enfrentamento dos cuidadores informais € o desiderato da presente
dissertacéo.

Esta tematica despertou-nos interesse ndo s6 em virtude da sua complexidade e
relevancia social que envolve, é um tema familiar ndo apenas por experiéncia pessoal, mas
também devido ao nosso envolvimento em atividades voluntarias. Através do voluntariado
pudemos testemunhar em primeira mao os desafios enfrentados pelos cuidadores informais
de pessoas com deméncia e a importancia crucial da resiliéncia nesse contexto. Além disso,
uma experiéncia pessoal no nosso circulo familiar destacou ainda mais a necessidade de
compreender e apoiar eficazmente aqueles que dedicam as suas vidas ao cuidado de entes
queridos com deméncia. Esta combinacdo de experiéncia pratica e pessoal motivou 0 meu
interesse em explorar como o papel do educador social pode ser esclarecido e fortalecido
para beneficiar tanto os cuidadores quanto as pessoas com deméncia.

O aumento global do envelhecimento da populagdo levou a um aumento concomitante
da prevaléncia da deméncia, uma doenca que tem um impacto profundo nos individuos e nas
suas familias. Os prestadores de cuidados informais, muitas vezes familiares ou amigos
préximos, desempenham um papel crucial no apoio as pessoas com deméncia, prestando
cuidados que sdo fisica e emocionalmente exigentes. Os desafios enfrentados por estes
cuidadores sdo significativos e multifacetados, levando frequentemente a elevados niveis de
stress, burnout e diminuicdo da qualidade de vida. Esta dissertacdo explora a promocdo da
resiliéncia entre os cuidadores informais de pessoas com deméncia, enfatizando o papel vital
que os educadores sociais podem desempenhar neste processo.

Em termos gerais, a resiliéncia é a capacidade de um sistema antecipar, adaptar-se e
reorganizar-se em condicdes de adversidade, a fim de promover e manter o seu bom
funcionamento (em termos humanos, o seu bem-estar) (Ungar 2011; Masten 2014).

A resiliéncia é um fator critico para o bem-estar dos cuidadores. Engloba uma série de
capacidades psicoldgicas, sociais e emocionais que permitem aos individuos lidar com e
recuperar das tensdes associadas a prestacdo de cuidados (Windle, 2011).

A promogéo da resiliéncia entre os cuidadores ndo so beneficia a sua saide mental e
bem-estar, como também melhora a qualidade dos cuidados que prestam aos individuos com
deméncia (Gaugler et al., 2011). Esta dissertacdo tem como objetivo clarificar o conceito de

resiliéncia no contexto da prestacdo de cuidados e explorar estratégias que possam apoiar



eficazmente os cuidadores no desenvolvimento dessa resiliéncia. Assim, a promogdo da
resiliéncia em cuidadores informais de pessoas com deméncia ndo é apenas um desafio
individual, mas uma questdo social que requer a colaboragéo de diversos setores.

Os educadores sociais tém um papel essencial a desempenhar, e através desta
investigacdo, esperamos clarificar e ampliar a compreensédo sobre como estes profissionais
podem contribuir de forma significativa para o bem-estar dos cuidadores informais e,
consequentemente, das pessoas com deméncia sob seus cuidados.

O papel dos educadores sociais é fulcral neste contexto, no entanto, ainda carece de uma
clarificacdo detalhada e especifica, 0 que torna esta investigacdo particularmente relevante.
Os educadores sociais sdo profissionais com formacdo que trabalham para apoiar 0s
individuos e as comunidades a atingirem um funcionamento social 6timo. Ao focarem-se nos
pontos fortes e nas capacidades dos cuidadores, os educadores sociais podem ajudar a
construir a resiliéncia através de intervencdes direcionadas, grupos de apoio e programas
educativos.

A presente dissertacdo é relevante a luz do crescente reconhecimento dos encargos
enfrentados pelos cuidadores informais e da necessidade de sistemas de apoio abrangentes.
Embora grande parte da literatura existente se concentre nos aspetos clinicos e psicolégicos
dos cuidados a deméncia, ha uma escassez de investigacdo que aborde especificamente o
papel dos educadores sociais neste dominio (Brodaty & Donkin, 2009).

Este estudo visa ndo apenas contribuir para a literatura existente, mas, também, por um
lado, dar algumas indicagbes sobre o estatuto do cuidador informal e algumas
recomendacdes praticas que possam ser implementadas no campo da intervencdo
socioeducativa.

A sua realizacdo parte de uma questdo problema e de objectivos relacionados. A questéo
problema é qual a capacidade de resiliéncia do cuidador informal (Cl), face as dificuldades
resultantes do ato de cuidar? Quanto aos objetivos relacionados, definimos 0s seguintes:

e investigar como o educador social pode contribuir para promover a resiliéncia
dos CI;

e compreender as dificuldades inerentes ao ato de cuidar, sentidas pelo CI;

e compreender os fatores de risco e de protecéo dos Cl;

e promover a importancia da resiliéncia nos CI.



Com a finalidade de explorar a resposta a questdo problema e de alcancar os objetivos
definidos anteriormente, optdmos por uma metodologia de natureza qualitativa. Esta op¢éo
acarretou a criacdo de um guido para uma entrevista semiestruturada, como meio
fundamental de recolha de dados.

A presente dissertacdo estd organizada em trés capitulos. No capitulo I, apresenta-se o
enquadramento tedrico que fundamenta o objeto de estudo — o papel do educador social na
promocao da resiliéncia do cuidador informal.

Primeiramente, clarificamos o papel do cuidador informal e exploramos 0s motivos que
levam um individuo a assumir essa responsabilidade, muitas vezes motivada por lagos
afetivos e pela auséncia de alternativas formais adequadas. Exploramos as dificuldades no
ato de cuidar, que incluem desafios emocionais, fisicos e sociais, e as estratégias para lidar
com o cuidar. A resiliéncia dos cuidadores informais € um tépico central, pois trata-se da
capacidade de enfrentar e superar as adversidades associadas ao cuidado continuo de uma
pessoa com deméncia. Discutimos, também, o impacto positivo e negativo de cuidar de uma
pessoa com deméncia, considerando os beneficios emocionais e os efeitos adversos na satde
mental e fisica dos cuidadores. Identificamos os fatores promotores e inibidores da
resiliéncia no cuidador informal, como o suporte social, a educacdo e 0 acesso a recursos
adequados.

As redes de apoio sdo cruciais para a sustentabilidade do cuidado, e a saide mental e
qualidade de vida dos cuidadores sdo analisadas como indicadores essenciais de bem-estar.
Descrevemos 0s programas de intervencdo da resiliéncia no cuidador informal, destacando
a importancia de abordagens personalizadas e multidisciplinares.

Por fim, discutimos o papel do educador social na sociedade, enfatizando os contributos
da intervencao socioeducativa na promocdo da resiliéncia dos cuidadores informais. Este
capitulo estabelece a base tedrica necessaria para entender como 0s educadores sociais
podem efetivamente apoiar e fortalecer a resiliéncia dos cuidadores, melhorando assim a
qualidade de vida tanto dos cuidadores quanto dos cuidados.

No capitulo I, descrevemos a investigacdo empirica, com a reiteracdo da questao-
problema e dos objetivos da investigacdo bem como das opg¢des metodologicas. Inclui, ainda,
a descricdo dos participantes, do instrumento de recolha de dados, o procedimento e o
instrumento de andlise de dados e resultados.

No capitulo 11 apresenta-se a analise e a discussao dos resultados, procedemos a analise
de conteldo, tendo por base as categorias e subcategorias criadas e relembrando os autores

e resultados de outros estudos.



Por fim, sdo ainda referidas as consideracdes finais, onde refletimos e salientamos 0s
principais resultados desta investigacao, apresentamos as principais limitacdes e propomos

possiveis sugestdes para futuros trabalhos.



Capitulo I- Revisao da Literatura

Portugal é cada vez mais um pais envelhecido, a populacéo portuguesa esta a envelhecer
a um ritmo muito acelerado, em 2022 o indice de envelhecimento apontava para 183,5% e
apresentava o terceiro racio mais alto de dependéncia por parte dos idosos, com 37,6%
(PORDATA, 2022).

O processo de envelhecimento ira progredir e intensificar-se até 2060, estima-se que
nessa altura Portugal esteja no topo dos paises europeus com uma quebra na natalidade, o
que consequentemente acarretara aos idosos mais dependéncia de cuidadores os quais, por
sua vez, também serdo idosos, ja em idade avancada (Ferreira et al., 2017).

A Alzheimer Portugal (2024) apresenta dados de prevaléncia baseados num relatorio de
indicadores de saude da Organizacdo para a Cooperacdo e o Desenvolvimento Econdémico
(OCDE/OECD?) e num relatdrio da Alzheimer Europe. Assim, o relatério de salide da OCDE
coloca Portugal como sendo o quarto pais com maior nimero de casos por mil habitantes: a
média dos paises OCDE é 14,8 e a de Portugal é de 19,9 (OECD, 2017). Quanto ao relatério
da Alzheimer Europe para 2019, estima 193.516 individuos com deméncia a viver em
Portugal, o que representa 1,88% da populacdo e projeta para o ano de 2050 um aumento
para 229.914, o que representara 2,29% da populagdo (Alzheimer Europe, 2019).

A nivel nacional, o crescimento da populacdo idosa tem sido acompanhado por um
aumento significativo do nimero de casos de deméncia, sendo expetavel que este nimero
continue a aumentar. E de salientar que os individuos com 80 ou mais anos representam mais
de 64% das pessoas que vivem com deméncia (Santana et al., 2015).

E de conhecimento geral que a deméncia é cada vez mais uma realidade na nossa
sociedade e esta presente em muitas familias. Muitos estudos realizados em Portugal revelam
que € raro o ambiente familiar que ndo se encontre uma pessoa com deméncia.

Com o aumento da esperangca média de vida aumenta a incidéncia de doencas
relacionadas a idade, como a deméncia (Lage, 2005).

Simultaneamente a incidéncia da deméncia, principalmente na populagéo idosa, acresce
uma outra inquietacdo, que se aprisiona com a necessidade gradual de cuidados, que esta

substancialmente imanente.

1Em inglés, OECD é a sigla de Organization for Economic Cooperation and Development.



A deméncia é o termo utilizado para “descrever os sintomas de um grupo alargado de doengas
que causam um declinio adquirido e progressivo no funcionamento da pessoa” (Costa, 2019,
p. 24) e que pode envolver perda de memoria, da capacidade intelectual, do raciocinio, das
competéncias sociais e das alteracdes das reacdes emocionais normais. Na deméncia had um
comprometimento das atividades de vida diaria, o que ndo se verifica no processo de
envelhecimento nédo patologico.

Aliada a complexidade da deméncia surge a necessidade de garantir o cuidado do dia-a-
dia. O aparecimento da deméncia tem implicacGes na vida da pessoa cuidada, necessitando
progressivamente de auxilio e cuidados por parte de outro (Garret, 2005).

Neste contexto, é importante sublinhar a importancia do cuidador, que é responsavel por
satisfazer as necessidades basicas da pessoa com deméncia, orienté-lo, vigia-lo e contribuir
significativamente para o seu tratamento (Garret, 2005), sendo que a sua presenca €
fundamental em momentos de instabilidade da pessoa com deméncia, desencadeadas por
diversos fatores como frustracao, stress, dor, ou até mesmo por mudangas no ambiente ou ha
rotina. Durante esses momentos estio mais agitados, ansiosos ou até mesmo agressivos. E
muito importante que os cuidadores estejam cientes dos desafios, podendo auxilia-lo em
todas as circunstancias e oferecendo apoio adequado (Nobrega, 2022).

1. Ser Cuidador Informal

De acordo com a OCDE/OECD é considerado um cuidador informal o individuo
encarregado de cuidar das necessidades basicas e instrumentais da pessoa cuidada de forma
voluntaria. Este assume-se como o principal responsavel pela organizacdo do dia-a-dia e
prestacdo de cuidados, sendo reconhecido como o cuidador primario.

Como referido anteriormente, o cuidador informal para além de nao ser remunerado, ndo
detém formacao especifica para cuidar, sobretudo, de uma pessoa com deméncia.

De acordo com Figueiredo (2007), a designacéo de prestacdo de cuidados informais fica
muito aquem da realidade, uma vez que esta ¢ compreendida apenas como ajuda nas tarefas
béasicas diarias e ndo abrange a componente emocional. Sendo que esta se tem vindo a

evidenciar fundamental no entendimento do préprio cuidado informal.



O reconhecimento do papel do cuidador informal esta a progredir de forma lenta, por
esse facto é muito importante direcionar a atencao para se aguardar novos avangos graduais
na valorizacao e no suporte dos cuidadores pela sociedade.

O papel de cuidador € crucial e desafiador, dada a quantidade, variedade e complexidade
das novas responsabilidades com as quais ele se depara e precisa executar.

E necessario, porém, distinguir cuidador formal de cuidador informal antes de uma definicdo
mais abrangente.

Romao et al. (2008) define os cuidados formais como a assisténcia remunerada
prestada por individuos especializados que atuam num quadro administrativo estruturado.
Esta forma de cuidados é administrada por peritos certificados que cumprem critérios
especificos. Por outro lado, os cuidados informais afastam-se deste modelo por ndo serem
remunerados e estarem enraizados nas relac6es pessoais (Romao et al., 2008).

No que diz respeito a prestacdo de cuidados formais, Sequeira (2018) enfatiza que estes
sdo prestados por profissionais competentes, como médicos, enfermeiros, psicologos,
assistentes sociais e outros profissionais qualificados. Esses profissionais passam por um
treino especializado, abrangendo varios aspetos das suas fungdes profissionais. Os seus
servicos sdo prestados em ambientes domésticos ou em instalagdes comunitarias. O prestador
de cuidados informais assume o papel de auxiliar nas tarefas que um idoso pode ter
dificuldade em realizar de forma autonoma. Assume a responsabilidade de oferecer apoio e
ajuda para melhorar o seu nivel de vida. Para além dos cuidados profissionais prestados em
ambientes institucionais, a prestacdo de cuidados ocorre frequentemente no ambiente
doméstico. Normalmente, este dever recai sobre os membros da familia, vizinhos, amigos e
outros, que sdo informalmente reconhecidos como prestadores de cuidados (Sequeira, 2018).

A colaboracéo entre cuidadores formais e informais é estrategicamente concebida para
mitigar a necessidade de institucionalizacdo e, a0 mesmo tempo, promover cuidados
familiares ininterruptos, conforme descrito por Pimentel (2013). No ambito da prestacéo de
cuidados informais, foi delineada uma categorizacdo abrangente em papéis primarios,
secundarios e terciarios, conforme exposto por Neri e Carvalho (2002, e citado por Sequeira,
2018). Assim, os cuidadores caracterizam-se por ser:

e 0s cuidadores primarios sdo 0s principais responsaveis por supervisionar, orientar

e prestar cuidados sem remuneracao;
e 0s cuidadores secundarios auxiliam o cuidador primario ocasionalmente, muitas

vezes sdo membros da familia que oferecem apoio de varias formas;



e 0s cuidadores terciarios prestam assisténcia quando solicitados, mas ndo tém

responsabilidades continuas de prestacdo de cuidados.

A prestacdo de cuidados a pessoas idosas desenvolve-se predominantemente em
contextos familiares, onde um cuidador principal assume o papel central. A selecdo deste
cuidador depende normalmente de varios fatores, tais como os lacos familiares, as dinamicas
de género, a proximidade com o idoso, a competéncia nas tarefas de prestacdo de cuidados
e a indisponibilidade de opcdes alternativas (Apostolo & Almeida, 2015; Figueiredo et al.,
2012; Karsch, 2003).

No a&mbito dos cuidados aos idosos, 0s cuidadores informais assumem a
responsabilidade priméaria de assistir os idosos dependentes, principalmente cuidando das
suas necessidades basicas e atividades da vida diaria (AVD), como destacam Rocha e
Pacheco (2013). Ao contréario dos cuidadores formais, estes individuos normalmente ndo tém
formacéo especifica e ndo sdo compensados pelos seus servicos. Expandindo as suas funcdes
principais, estudiosos como Kozier (1993) e Horton e Hunt (1980) sublinham a prestacédo de
apoio emocional, a facilitacdo de interacfes sociais (que muitas vezes diminuem com a
idade), e a garantia de seguranca através de expressbes de amor, interesse, aceitacdo,
compreensdo, protecdo e promoc¢do da saude para a pessoa cuidada.

O papel dos cuidadores informais persiste durante um periodo alargado, sendo muitas
vezes desempenhado pelo mesmo familiar de forma consistente. E incomum que os idosos
alternem entre diferentes lares familiares; no entanto, quando tais arranjos ocorrem, eles
geralmente envolvem trocas entre as casas dos filhos mensalmente, como observado por
Gemito (2015) e Lage (2005).

Nos mais variados paises europeus deparamo-nos com o discurso de que para a
preservacao da autonomia e dignidade da pessoa idosa, o individuo deve permanecer no seio
familiar porque é responsabilidade da familia cuidar deste, nem sempre se avaliando
corretamente se a familia reine as condi¢cBes ou se tem conhecimentos para prestar 0s
devidos cuidados a uma pessoa com deméncia (Broeiro, 2016). O ato de cuidar €, portanto,
uma das coisas mais nobres que podemos observar, principalmente quando cuidamos de

individuos que nos sao queridos e passaram uma vida ao nosso lado.



2. Motivos que levam um individuo a tornar-se cuidador informal

A fase adulta é marcada pela consolidacdo e adocdo de uma variedade de
responsabilidades e fungdes, incluindo o cuidar, atendendo as necessidades de seus
descendentes e ascendentes.

As fases iniciais da assuncdo do papel de prestador de cuidados a uma pessoa com
deméncia desenrolam-se frequentemente sem decisdes deliberadas ou escolhas conscientes.
Embora a oportunidade de fazer escolhas fosse benéfica, esta ndo existe, ndo sé devido a
forma como as familias designam o cuidador principal, mas também devido a
disponibilidade limitada e a qualidade inadequada das instituicdes de prestacao de cuidados,
como referem Sousa et al. (2006).

A decisdo de assumir o papel de cuidador informal implica a ponderacdo de inimeros
fatores, incluindo a eficacia dos servigos formais, como os programas de apoio domiciliario,
e os recursos financeiros, como salientado por Janis-Le-Bris (1994) e referenciado no
trabalho de Figueiredo (2007).

Figueiredo (2007) salienta que as motivacdes para a prestacdo de cuidados sé&o
complexas e multifacetadas, influenciadas por normas sociais, valores culturais, experiéncias
pessoais e histdrias individuais. E crucial reconhecer a diversidade de fatores que moldam
as decisdes dos individuos a prestar cuidados.

Considerando que o ato de cuidar pode emergir por diversas razées e motivacoes, o
cuidador informal tem a incumbéncia de assegurar 0s cuidados a pessoa com deméncia, de
forma a manter ou melhorar o seu bem-estar, a qualidade de vida, a sua condi¢do de salde e
ainda a sua dignidade (Lemaire & Bherer, 2012). Estes aspetos sao pertinentes
principalmente em casos em que os cuidados sdo direcionados para pessoas com deméncia,
pela complexidade clinica ligada a condicéo, especialmente no que respeita a dependéncia e
incapacidade. Estes fatores tém consequéncias significativas e impactos profundos tanto na
vida da pessoa com deméncia, bem como da respetiva familia (Leuschner, 2005).

Para além disto, os cuidadores familiares sdo ainda instigados a cuidar por diversas
razdes, sendo estas, 0 sentimento de dever ou responsabilidade, o sentimento de amor ou de
reciprocidade face a pessoa com deméncia, a realizacdo espiritual, as expetativas sociais, 0
sentimento de culpa, o evitar institucionalizagdes até ao fim ou mesmo em casos raros a
avidez (Brodaty & Donkin, 2009).

Os cuidadores informais impulsionados por sentimento de dever, culpa ou de pressédo
social e cultural, estdo mais propensos a suscetibilizar o seu papel com maior sofrimento

psiquico, do que cuidadores que optam por cuidar com motiva¢Ges mais positivas.



Pois os cuidadores que encaram o seu papel de forma positiva, vivenciam as suas
responsabilidades, com menos peso, 0 que levard a uma melhor saude, melhor relacionamento

com a pessoa cuidada e com maior apoio social (Cohen et al., 2002).

De acordo com outra perspetiva sobre esta mesma tematica “a escolha do cuidador ¢é algo
subtil, influenciada pelas caracteristicas e experiéncias pessoais de cada membro da familia

e pelo contexto em gue se encontra” (Sequeira, 2018, p.161).

Para alguns individuos, cuidar do seu familiar é sindbnimo de dever cumprido, sendo

principalmente um ato de reciprocidade.

No entanto, o reconhecimento pessoal e social é um fator determinante na motivacéo para
assumir o papel de prestador de cuidados informais. Além disso, os fatores relacionados com
os valores espirituais, como 0 amor ao proximo e a predisposicao para ajudar, também
desempenham um papel importante. Sentimentos como o0 amor, a ternura e o afeto motivam
frequentemente os membros da familia a assumir esta responsabilidade. (Figueiredo, 2007).

De destacar que o cuidador informal em contexto familiar é dotado de especificidades,
que muitas vezes passam despercebidas a sociedade em geral e nomeadamente ao poder
politico. O cuidador informal, sem reconhecimento préprio, vé-se confrontado com o
isolamento das suas
relacdes sociais, ficando limitado unicamente a prestacdo de cuidados (Sequeira, 2018).

A prestacdo de cuidados informais recai, portanto, predominantemente, sobre os ombros
dos membros da familia, observando-se, frequentemente, uma hierarquia distinta na assuncao
dos papéis de cuidador, como elucidado por Castro et al. (2020). Este modelo hierarquico
sugere uma ordem de preferéncia na selecdo dos prestadores de cuidados, favorecendo
tipicamente os conjuges, seguidos dos filhos e depois de outros membros da familia ou amigos.
A unidade familiar funciona como uma fonte de apoio fundamental para os individuos que
enfrentam as inevitaveis crises da vida, sendo que os idosos dependem particularmente dos
lagos familiares para manter o equilibrio emocional, afetivo e fisico durante os seus ultimos
anos.

A medida que o envelhecimento avanca, a importancia do apoio familiar intensifica-se,

tornando-se a pedra angular da rede social de uma pessoa idosa, com o objetivo de garantir
a sobrevivéncia e o bem-estar emocional. As familias demonstram uma adaptabilidade

notdvel nas suas abordagens de prestacdo de cuidados, apresentando frequentemente
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estratégias inovadoras para satisfazer as necessidades evolutivas dos seus membros idosos,
sublinhando a natureza resiliente e flexivel inerente a dindmica familiar, tal como observado
por Pimentel (2005).

Sé&o varios os fatores que contribuem para que a familia assuma o papel de prestadora de
cuidados primarios aos idosos, incluindo influéncias historicas, normas culturais e
convicgdes religiosas, como refere Caldas (1995). Santos (2006) afirma, ainda, que as
motivagdes subjacentes & decisdo do cuidador de prestar cuidados sdo multifacetadas,
abrangendo tradicbes sociais, padrdes sociais contemporaneos, mudancas na dinamica
familiar, perspetivas filosoficas sobre a vida e antecedentes pessoais.

No contexto da cultura portuguesa, Sousa, Figueiredo e Cerqueira et al.(2006) sublinham
a tradicdo cultural enraizada que atribui a responsabilidade familiar, em particular as
mulheres, pelos cuidados a familiares idosos e a pessoas com lagos familiares proximos. A
prestacdo de cuidados informais por parte dos membros da familia € muitas vezes entendida
como um dever obrigatorio enraizado nos lagos familiares. Tal como os pais cuidavam dos
filhos quando estes eram dependentes, os filhos sdo agora obrigados a retribuir esses
cuidados aos pais idosos, cabendo as mulheres a maior parte dessa responsabilidade (Brito,
2002).

Fazendo eco de sentimentos semelhantes, Figueiredo (2007) identifica o perfil tipico do
cuidador informal, predominantemente composto por mulheres com idades compreendidas
entre 0s 45 e os 60 anos. Estas cuidadoras, que podem ser conjuges, filhas, amigas ou
vizinhas, sdo frequentemente casadas e residem com o individuo dependente ou na sua
proximidade. No entanto, é notério o aumento da participacdo dos homens como cuidadores
informais, conforme observado por Figueiredo (2007).

Ao considerar as motivacdes que levam um membro da familia a assumir o papel de
cuidador informal de um familiar idoso, Cerqueira (2005) destaca as obrigacdes morais e/ou
sociais, a solidariedade conjugal ou filial, os sentimentos de compaix&o e o desejo de evitar
a institucionalizacdo. Por outro lado, Ricarte (2009) identifica o amor, a gratiddo, os valores
morais, a solidariedade e a vontade pessoal como o0s principais fatores que levam o0s
familiares a cuidar de familiares idosos. Estas diferentes motivagdes sublinham a complexa
interacdo entre os lagos familiares, as normas sociais e 0s valores individuais que
influenciam as decisdes de prestacdo de cuidados nas familias.

Em suma, o papel central da familia como principal prestadora de cuidados promove um
ambiente propicio a troca e partilha de afetos entre os membros da familia e o idoso

dependente. Com o envelhecimento da populacéo portuguesa, a familia assume um papel

11



cada vez mais importante no apoio e na prestacao de cuidados aos seus familiares idosos.

A familia assume um papel cada vez mais importante no apoio e na prestacdo de cuidados
aos seus familiares idosos, o que é reforcado pela afirmacdo de Howe e Lettieri (1999) de
que os cuidadores familiares estdo numa posi¢do Unica para oferecer os melhores cuidados
aos idosos, dada a sua familiaridade intima com o ambiente e as ligacGes sociais do
dependente. A decisdo de cuidar de uma pessoa idosa dependente é motivada por varias
razdes, incluindo o amor, a gratid&o, as obrigagdes morais e sociais, a solidariedade conjugal,
filial ou familiar e 0 compromisso de promover o bem-estar da pessoa, tal como referem
Cohen e Eisdorfer (1988, citados por Netto, 2002, e por Sousa, Figueiredo e Cerqueira,
2006). Estas razdes, no seu conjunto, evidenciam o profundo sentido de dever e compaixao

que impele os familiares a assumirem a responsabilidade de cuidar dos seus familiares idosos.

3. Dificuldade no ato de cuidar

S&o varios os estudos que tém enfatizado os beneficios dos cuidados informais, como
destacado por Martin et al. (2000) e Sequeira (2018). No entanto, € de salientar que a maioria
da investigagdo sobre os cuidados informais tende a centrar-se nas suas implicagoes
negativas, em particular na sobrecarga sentida pelos cuidadores informais, como refere
Figueiredo (2007). Esta énfase enviesada sublinha os desafios e tensdes prevalecentes
enfrentados pelos cuidadores informais no cumprimento das suas responsabilidades de
prestacdo de cuidados.

De facto, assumir o papel de cuidador principal de um familiar idoso tem um impacto
significativo na vida do cuidador. Tem de continuar a cumprir as suas obrigacfes pré-
existentes e, por outro, tem de assumir as responsabilidades adicionais associadas a prestacao
de cuidados. Para além disto, os prestadores de cuidados informais ddo frequentemente
prioridade as necessidades da pessoa a seu cargo, relegando muitas vezes as suas proprias
necessidades para segundo plano (Brito, 2002). Esta dupla carga pode levar a alteragdes
profundas no estilo de vida e no bem-estar do cuidador, sublinhando a natureza complexa e
exigente da prestacdo informal de cuidados.

Vaérios estudos na literatura abordam as multiplas defini¢fes da sobrecarga dos prestadores
de cuidados informais. Apresentamos de seguida algumas dessas defini¢cdes. De acordo com

Sousa et al. (2006, p. 53), a sobrecarga é descrita como:

“o conjunto de problemas fisicos, psicolégicos e socioeconémicos resultantes da

responsabilidade de cuidar, que podem afetar varios aspetos da vida do
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individuo, nomeadamente as suas relacdes familiares e sociais, a sua carreira

profissional, a sua intimidade, a sua liberdade e o seu equilibrio emocional.”

De igual modo, Paul e Fonseca (2005) entendem a sobrecarga como o conjunto de
consequéncias sentidas a diferentes niveis - fisico, psicologico e social - resultantes do ato
de cuidar de uma pessoa dependente. Por sua vez, Figueiredo (2007) define sobrecarga como
uma resposta psicossocial associada a prestacdo de cuidados, englobando um conjunto de
problemas fisicos, psicologicos, emocionais, sociais e financeiros com que o cuidador se
depara e que se traduzem numa diminuicdo do bem-estar e num aumento dos problemas de
saude.

Ramos (2012) realizou uma investigacdo aprofundada com o objetivo de elucidar as
mudangas multifacetadas vivenciadas pelos cuidadores informais de idosos dependentes,
bem como identificar as suas necessidades percebidas. Este estudo de métodos mistos
envolveu 10 cuidadores informais de idosos com idade superior a 65 anos, sendo que a
notavel maioria era do sexo feminino (70%), consistente com a tendéncia prevalecente de
predominancia feminina entre os cuidadores informais. Os resultados revelaram
transformacdes significativas na vida dos cuidadores ao assumirem o papel de cuidador
informal de um familiar idoso.

Essas mudangas abrangeram vérios dominios, incluindo aspetos sociais, familiares,
profissionais e de salde, bem como encargos psicoldgicos, fisicos e financeiros. Os
prestadores de cuidados referiram uma reducdo notavel do tempo para as atividades de que
outrora gostavam, bem como um aumento das responsabilidades, tais como cuidar dos seus
préprios filhos. Além disso, o estudo sublinhou as necessidades prementes dos prestadores
de cuidados em termos de apoio por parte dos servigcos de seguranca social, nomeadamente
de assisténcia financeira (Ramos, 2012).

Muitos cuidadores ndo dispdem de meios financeiros ou de condic¢des 6timas para prestar
cuidados adequados aos seus familiares idosos. Consequentemente, recorrem a cuidados
informais devido a restri¢bes financeiras, ndo podendo pagar servicos de cuidados de longa
duracdo ou a institucionalizacdo em instalagdes como centros de dia ou estruturas residéncias
de idosos. Este facto sublinha o papel crucial do apoio da seguranca social para aliviar a
pressdo financeira enfrentada pelos prestadores de cuidados informais e garantir o bem-estar
tanto dos cuidadores informais como dos seus familiares idosos dependentes (Ramos, 2012).
Por outro lado, Custodio (2011) realizou um inquérito quantitativo envolvendo 46 cuidadores

informais de idosos dependentes, com 0 objetivo de avaliar a sua sobrecarga e mecanismos
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de coping. Os resultados do estudo revelaram varias conclusdes dignas de registo:

e quanto maior a idade do idoso dependente, menor a percecdo de sobrecarga
subjetiva do cuidador;

e 0s cuidadores relataram uma menor sensacdo de sobrecarga quando os idosos de-
pendentes apresentavam melhores condic6es de salde;

e amaioria dos cuidadores percebeu algum grau de eficicia nas estratégias de coping
que utilizaram;

e 0s prestadores de cuidados que utilizaram mais estratégias para enfrentar 0s
desafios da prestacdo de cuidados registaram uma menor sobrecarga nas relacfes
interpessoais com a pessoa idosa;

e amaior utilizacdo de estratégias de coping correspondeu a expectativas elevadas
dos cuidadores relativamente a qualidade dos cuidados prestados ao idoso.

Sequeira (2018) também explorou os processos de coping adotados pelos cuidadores
informais, destacando algumas estratégias consideradas eficazes segundo a perce¢do dos
préprios cuidadores. Estas estratégias incluem: reinterpretacdo da situacdo (recordar
momentos positivos passados com a pessoa cuidada; reconhecer que a pessoa cuidada nao é
culpada; adotar uma abordagem de viver um dia de cada vez; aceitar a realidade da situacéo
tal como ela é); gestdo do stress (envolver-se em atividades de interesse pessoal; reservar
tempo para si préprio; encontrar formas de manter os pensamentos negativos afastados;
permitir-se momentos de choro); e gestdo de eventos e resolucdo de problemas (encorajar a
pessoa idosa a manter-se ativa; recorrer 0 mais possivel ao apoio dos servicos de saude e
sociais; procurar informacdo sobre o problema; tentar diferentes abordagens até encontrar
uma solucdo eficaz).

De igual modo, Ricarte (2009) procurou avaliar a sobrecarga sentida pelos cuidadores
informais de idosos dependentes. O seu estudo revelou que uma proporc¢ao significativa dos
cuidadores é do sexo feminino, tem idades compreendidas entre o0s 40 e os 59 anos, possui
habilitacOes literarias limitadas e presta cuidados ha mais de trés anos, dedicando muitas
vezes 18 a 24 horas diérias as tarefas de prestagdo de cuidados. Além disso, esses cuidadores
relataram niveis elevados de sobrecarga, principalmente em relacdo as atividades basicas e

atividades instrumentais da vida diaria dos idosos dependentes.
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Além disso, Pereira e Filgueiras (2009, citado por Cruz et al., 2010), destacaram 0s
principais desafios encontrados pelos cuidadores informais, principalmente em torno da
higiene do idoso, do posicionamento e da organizacao e gestdo global do agregado familiar.
Estes resultados sublinham a natureza multifacetada das responsabilidades de prestacéo de
cuidados e a diversidade de desafios enfrentados pelos cuidadores informais na prestacéo de
cuidados abrangentes aos idosos dependentes.

No fundo, os prestadores de cuidados informais deparam-se com uma miriade de
desafios, que vao desde as incertezas técnicas e dividas sobre a sua abordagem de prestacéao
de cuidados até a navegacdo em cenarios emocionais complexos. A gestdo das emocdes pode
revelar-se particularmente assustadora, uma vez que os prestadores de cuidados tém de lidar
com o comportamento da pessoa idosa, com casos de desorientacdo e até com episodios de
agressdo, para além de terem de lidar com o seu sofrimento. Para além disso, a dindmica
familiar coloca frequentemente obstaculos adicionais, com as relacdes familiares a

agravarem por vezes o fardo do prestador de cuidados.

Além disso, os prestadores de cuidados sofrem frequentemente de excesso de trabalho e
de uma falta cronica de tempo pessoal para atividades de autocuidado, atividades de lazer ou
simplesmente para descansar e recarregar baterias. Este sentimento € sintetizado por Araujo
(2015), que salienta a necessidade premente de os cuidadores informais reservarem tempo
para si proprios no meio das suas responsabilidades de prestacdo de cuidados.

4. Estratégias para lidar com o cuidar

Cuidar de um ente querido, seja devido a doenca, deficiéncia ou envelhecimento, é um
papel multifacetado que requer recursos emocionais, fisicos e psicoldgicos consideraveis.
Os prestadores de cuidados deparam-se frequentemente com desafios complexos enquanto
se esforcam por prestar o melhor apoio possivel aos seus entes queridos. Perante estas
exigéncias, a adogdo de estratégias eficazes torna-se essencial para manter o bem-estar tanto
do prestador de cuidados como da pessoa que os recebe.

Um aspeto fundamental para lidar com a prestacdo de cuidados € a criacdo de uma rede
de apoio solida. A investigacdo levada a cabo por Given et al. (2004) salienta que 0s
prestadores de cuidados beneficiam significativamente do contacto com outras pessoas que
compreendem os desafios Gnicos que enfrentam. Esta rede pode incluir membros da familia,
amigos, grupos de apoio e profissionais de saude. A partilha de experiéncias, a procura de
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aconselhamento e a validagdo emocional no ambito desta rede podem aliviar os sentimentos
de isolamento e de sobrecarga. Além disso, o contacto com profissionais de salde pode
oferecer informacGes valiosas sobre a gestdo das necessidades da pessoa que recebe os
cuidados, 0 acesso a recursos relevantes e a resolucdo de quaisquer preocupagdes médicas
(Murayama et al., 2020). Dar prioridade aos cuidados pessoais € outra estratégia fundamental
para os prestadores de cuidados. Coon et al. (2004) sublinha a importancia de os prestadores
de cuidados reservarem tempo para atividades que reponham as suas energias e promovam
o relaxamento. Negligenciar o autocuidado pode levar ao esgotamento, a fadiga e ao
comprometimento da satde mental. Por conseguinte, os prestadores de cuidados devem dar
prioridade as suas préprias necessidades fisicas e emocionais, mantendo a sua capacidade de
prestar cuidados eficazes a longo prazo.

Uma comunicacdo eficaz é essencial para gerir as complexidades da prestacdo de
cuidados. Uma comunicacdo aberta e honesta promove a compreensao, a confianca e a
colaboracéo entre todas as partes envolvidas. De acordo com Walter e Pinquart (2020), a
manutencdo de linhas claras de comunicacdo com os prestadores de cuidados de salde
garante a partilha de informacdes relevantes, a compreensao dos planos de tratamento e a
resolucdo imediata de quaisquer problemas emergentes. Além disso, os prestadores de
cuidados podem beneficiar da comunicacgdo assertiva dos seus prdprios limites, limitacoes e
expectativas com outros membros da familia ou prestadores de apoio externos para garantir
que as responsabilidades sdo partilhadas de forma equitativa.

A procura de orientagdo profissional e 0 acesso a recursos relevantes podem melhorar
significativamente a capacidade de um prestador de cuidados para lidar com as exigéncias
da prestacdo de cuidados. Given et al. (2004) salienta que os profissionais de salude, 0s
assistentes sociais e as organizagdes comunitarias oferecem uma grande variedade de
informacdes, servicos de apoio e assisténcia pratica adaptados as necessidades dos
prestadores de cuidados. Quer procurem aconselhamento sobre a gestdo médica quer
enfrentem desafios financeiros ou acedam a op¢des de cuidados temporarios, os prestadores
de cuidados devem procurar ativamente os recursos disponiveis para aliviar o stress e
melhorar a sua experiéncia de prestacdo de cuidados.

Neste contexto, o papel do educador social é crucial no apoio aos prestadores de
cuidados. O educador social € um mediador que apoia os prestadores de cuidados, partilha
informac0es e organiza sessdes de formacao. Ajuda na avaliacdo das necessidades, no acesso
aos recursos da comunidade e na construcdo de redes de apoio. Desta forma, o educador

social prepara os prestadores de cuidados e aumenta a qualidade da assisténcia e o estado
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geral dos participantes (Boff, 1999).

O papel do educador social também inclui o bem-estar mental e emocional dos
prestadores de cuidados, a energia e a determinacdo dos prestadores de cuidados. A
intervencdo psicossocial inclui a oferta de apoio, o ensino de medidas de adaptacdo e a gestao
do stress ao doente, individualmente ou em grupo. Estas agdes séo cruciais no melhor
interesse do bem-estar dos prestadores de cuidados para evitar a fadiga da bussola e
promover a resiliéncia do prestador de cuidados. As investigacdes realizadas no dominio da
educacdo social sugerem que as acGes de um educador social diminuem os sentimentos de
isolamento e sobrecarga dos prestadores de cuidados e aumentam a sua capacidade de
desempenhar o seu papel de forma mais sustentavel (Freire, 2012; Noddings, 2018).

5. Resiliéncia dos cuidadores informais

A deméncia € um défice cognitivo que se agrava com o tempo, e as pessoas que sofrem
desta doenca necessitam de cuidados de terceiros, geralmente familiares ou amigos que se
tornaram prestadores de cuidados informais. A sua atual incidéncia global esta a aumentar
constantemente e, segundo a Organizacao, mais de 55 milhdes de pessoas sdo afetadas pela
deméncia a nivel mundial, prevendo-se que este nimero dupliqgue em cada 20 anos
(Organizacdo Mundial de Saude, 2021). Explica que, em resposta as pressdes estruturais que
emergem nos regimes de cuidados de salde, os prestadores de cuidados informais sdo cada
vez mais centrais nas tarefas didrias de cuidados e apoio, 0o que implica uma maior
exploracdo dos mesmos, apesar de os cuidados formais serem definidos como um ato
altruista.

E por esta razio que os prestadores informais de cuidados a pessoas com deméncia com
deméncia sofrem pressfes tanto fisicas como financeiras e emocionais. Segundo a
investigacdo, as tarefas de prestagdo de cuidados podem resultar em stress elevado,
depressdo e ansiedade entre os prestadores de cuidados (Etters, et al. 2008). A prestacéo de
cuidados a deméncia é stressante e pode por em risco a saude fisica e mental dos prestadores
de cuidados através da negacdo dos servicos de salde necessarios, 0 que tem efeitos
negativos na satde (Schulz & Eden, 2016). Além disso, os cortes na situagdo financeira atual
devido a perda ou reducdo do horario de trabalho e os custos adicionais agravam o fardo dos
prestadores de cuidados (Wolff et al., 2016).

E por isso que o papel dos prestadores de cuidados informais tem sido notado e as

intervencgdes recentes tém como objetivo reduzir a sobrecarga dos prestadores de cuidados.
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As intervencdes cognitivas e comportamentais, 0 recesso para os prestadores de cuidados e
0 aconselhamento destinado a apoiar tém sido considerados eficazes para melhorar a
qualidade de vida dos prestadores de cuidados (Parker et al., 2008). Solugbes tecnoldgicas
cada vez mais utilizadas para servi¢cos remotos de telecuidados, incluindo servigos de
telessaude e aplicacBes moveis para apoio aos prestadores de cuidados - um processo que
tem avancado com a pandemia de COVID-19 (Cuffaro et al., 2020). Outras medidas
estratégicas incluem apelos ao reforgo do apoio financeiro aos trabalhadores prestadores de
cuidados e a possibilidade de ajustamentos razoéveis para as carreiras nos locais de trabalho.

De acordo com Yunes (2012), a resiliéncia é definida como a capacidade de recuperar
rapidamente o estado habitual de sadde ou bem-estar apds enfrentar uma doenca ou
adversidade, bem como a aptiddo de um material para voltar a sua forma original ap6s a
remocao da pressdo, demonstrando flexibilidade.

O modelo de bioecolégico de Bronfenbrenner considera que existe uma
bidirecionalidade entre a pessoa e 0 ambiente que a mesma atua, enfatizando a interacao da
mesma com outras pessoas, objetos e ainda simbolos. Este modelo é nomeado de
bioecoldgico pois d& énfase as caracteristicas biopsicolégicas do individuo em fase de
desenvolvimento, e sdo representados quatro aspetos multidirecionais que estdo
interrelacionados, sendo estes a pessoa, em que se considera as suas caracteristicas; o
processo, mais propriamente 0s processos proximais do individuo; o contexto, em que o
mesmo se relaciona e o influencia; e o tempo, entendido como 0 momento ou evento historico
em que se desenvolve (Bronfenbrenner, 1995).

O ambiente ecoldgico de desenvolvimento humano concede-se ainda num conjunto de
estruturas, cada uma contida na seguinte, chamadas de microssistemas, que representa as
atividades e relagdes interpessoais do individuo; mesossistema, que inclui a inter-relacdo de
dois ou mais ambientes que o individuo seja ativo; exossistema, em que inclui ambientes
que o individuo ndo participe ativamente, porém que o influencia; e macrossitema, que
envolve outros ambiente, que se conectam entre si, sendo diferente de cultura para cultura
(Bronfenbrenner, 1995).

Na concec¢édo de Ungar (2012) os contextos e a cultura ajudam-nos a compreender a
resiliéncia através dos seguintes principios: o contexto que promove 0 bem-estar do sujeito
pode ser mais influente do que as caracteristicas individuais para a resiliéncia; estes
ambientes promotores de um desenvolvimento favoravel refletem na facilidade de os sujeitos
procurarem e obterem recursos que contribuam para o seu bom desenvolvimento.

No entanto o que distingue um ambiente promotor de resiliéncia de outro que impede o
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desenvolvimento é a sua capacidade de proporcionar 0S recursos que apoiam O
desenvolvimento positivo de conformacdes que sdo relevantes para aqueles que precisam de
ajuda (Ungar 2012).

Entender a resiliéncia desde a infancia até a vida adulta é fundamental para compreender
como as pessoas lidam com desafios, adversidades e stresses ao longo de suas vidas.

Do ponto de vista dos sistemas de desenvolvimento, a vida das criangas é moldada pelas
interacdes e coacgdes de muitos sistemas em conjunto.

Cada um dos sistemas proximais da vida de uma crianca tem conexdes adicionais com
outros que influenciam a experiéncia da crianca indiretamente (Masten et al., 2021).

A resiliéncia na infancia é moldada pelas interacbes com os progenitores, pelo ambiente
familiar, pela comunidade e pelas experiéncias de vida. As criangas resilientes por norma
tém um vinculo seguro com 0s seus progenitores, o que lhes proporciona um senso de
seguranca emocional (Masten et al., 2021).

Como referi anteriormente, as criangas Sdo seres sociais, ativos e reflexivos, com
implicacdo de que as interacbes e vivéncias socias tem uma forte probabilidade de
influenciar o desenvolvimento, pois o impacto das experiéncias é moldado pelo
processamento cognitivo dessas mesmas vivéncias (Masten et al., 2021).

As criancas sdo organismos em constante desenvolvimento, com a implicacdo que 0s
efeitos das suas experiéncias sociais podem variar mediante o estagio de desenvolvimento
em que a criangca se encontra, pois, as experiéncias em uma determinada idade podem
influenciar tanto as experiéncias subsequentes como as respostas a elas (Rutter, 1999).

Maioritariamente das vezes, as criangas que enfrentam os maiores desafios ndo tém
acesso aos recursos fundamentais para a sua protecdo, nem as oportunidades e experiéncias
qgue promovem o desenvolvimento de sistemas adaptativos. Pois se as principais ameacas
para a crianga sdo 0s obstaculos que prejudicam os sistemas basicos de protecdo para o
desenvolvimento, os esforcos para promover a competéncia e a resiliéncia nas criangas em
situacdo de risco devem concentra-se em estratégias que protejam ou reestabelecam a
eficacia desses sistemas fundamentais (Masten et al., 2001).

Ao entrar na idade adulta, os individuos deparam-se com mudancas e incertezas cruciais.
A resiliéncia durante esta fase implica ndo so a adaptacdo a estas mudancgas, mas também a
manutenc¢do do foco nas aspira¢fes pessoais e a persisténcia face aos desafios.

Ao longo da idade adulta, os individuos enfrentam uma miriade de desafios que
abrangem atividades profissionais, relacdes, saude, financas e muito mais. Cultivar a

resiliéncia durante este periodo envolve o aperfeicoamento da autorregulacdo emocional, a
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promocdo de redes sociais de apoio e o cultivo da flexibilidade cognitiva para navegar
eficazmente por reviravoltas inesperadas (Peterson & Seligman, 2004).

Independentemente da fase da vida, a resiliéncia pode ser cultivada e fortalecida através
de uma combinacdo de fatores. Estes incluem a autoconsciéncia, 0s mecanismos de
sobrevivéncia, as ligacGes sociais, as perspetivas otimistas e a capacidade de retirar
significado ou objetivo das experiéncias de vida. E crucial reconhecer que a resiliéncia no
significa a auséncia de dificuldades, mas sim a capacidade de se adaptar e prosperar no meio
da adversidade (Rutter, 1999).

Deste modo, o termo resiliéncia de acordo com Branddo e Nascimento (2019) surgiu
como forma de compreender o sucesso do ser humano em situacBes desadaptativas.
Independentemente da auséncia de consenso em volta do conceito pode definir-se resiliéncia
COmo um processo interativo que por sua vez implica a existéncia de situagdes de risco,
sendo muito mais que uma competéncia fixa e inalteravel do individuo (Masten 2014, 2018;
Shean, 2015).

A resiliéncia envolve uma série de processos que reinem mecanismos bastante diversos
que operam antes, durante e depois do encontro com a experiéncia de stresse ou adversidade
que esta sendo considerada, e é necessario avaliar como estes precisam funcionar (Rutter,
1999).

A principal diferenca entre a prestacdo de cuidados a uma pessoa idosa e a uma pessoa
jovem é o envelhecimento, que tem as suas proprias complicacées. Isto significa que existem
diferencas fundamentais entre os idosos e a populacdo em geral, e uma delas parece ser a
existéncia de multiplas condi¢des cronicas de satde (Nguyen et al., 2019).

A outra diferenga significativa é que as pessoas mais velhas sdo mais vulnerdveis a
desenvolver doencas como a deméncia e a doenca de Alzheimer. Nichols et al. (2022)
indicaram que as estimativas globais da prevaléncia da deméncia demonstraram que mais de
cinguenta e cinco milhdes de pessoas foram afetadas em 2019 e que se espera que aumentem
para mais de cento e sessenta e cinco milhdes em 2050 devido ao envelhecimento da
populacdo mundial. A deméncia é um distdrbio neuroldgico progressivo caracterizado por
um défice cognitivo e necessita de interacdes individuais, de precaucdes de seguranca
acrescidas para a prevencdo de quedas e de modificacbes comportamentais que consomem
muito tempo e constituem um desafio, exigindo esforgos especializados e suplementares por
parte do prestador de cuidados (Nichols et al., 2022).

Para além disso, as carateristicas psicoldgicas e sociais do envelhecimento trazem outras

questdes a ter em conta nos cuidados. As pessoas de idade avancada podem sentir-se
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desamparadas, deprimidas ou ansiosas em resultado de fatores como a deficiéncia, a perda
de entes queridos, o isolamento ou o luto (Santini et al., 2020). Propde-se que os prestadores
de cuidados tratem estas situagdes como necessidades emocionais e trabalhem no sentido de
desenvolver contactos sociais, capacitando os clientes para se envolverem em atividades

significativas e aconselhando-os sobre diretivas antecipadas.

6. Impacto positivo e negativo de cuidar de uma pessoa com deméncia

Se o cuidador informal néo tiver uma rede de apoio (in)formal e sem uma intervencéo
que promova estratégias de autocuidado é, muito provavel, que surjam problemas de salde
fisica e mental na pessoa responsavel pela prestacdo de cuidados (Ferreira, 2018; Sequeira,
2018). Os sintomas fisicos mais comuns nos cuidadores informais séo cansago, dores de
cabeca, dores nas articulagOes, gastrites, hipertensdo, insonia e tonturas, estes sintomas
podem ser confundidos com outras doengas.

Ja os sintomas psicoldgicos, mas reportados sdo: ansiedade, apatia, baixa autoestima,
depressao, irritabilidade e disturbios de sono, no que toca a sintomas de sobrecarga social é
visivel o isolamento, soliddo e falta de tempo para realizar atividades prazerosas para este
(Sequeira, 2018).

Cardoso et al. (2015) acrescenta ainda que, devido a falta de consciéncia que do
impacto da tarefa de cuidar, o cuidador sente-se muitas vezes impotente e frustrado, podendo
surgir situacOes de tensdo e conflito. Urge, portanto, cuidar de quem cuida.

Segundo Ferreira (2018), a prestacdo de cuidados a idosos em situacdo de deméncia
acarreta também algumas dificuldades de indole econémica. A deméncia de Alzheimer €
uma doenca que evolui progressivamente e que torna a pessoa cuidada mais dependente de
terceiros. O cuidador tem tendéncia a esgotar o tempo que tem para si, dedicando-se
inteiramente a pessoa cuidada.

Sdo varios 0s aspetos negativos de cuidar de uma pessoa com deméncia, pois, 0
cuidador deixa de ter tempo para si e para as suas relacfes interpessoais, vendo-se muitas
das vezes obrigado a abandonar a sua profissao (se tiver), aumentando a sua predisposi¢éo
para doencas do foro psicologico (Cardoso et al., 2015). Se o cuidador informal ndo tiver a
percecdo das suas limitagcdes ndo conseguindo parar quando atinge o seu desgaste maximo,
pode ocorrer uma grande exaustao e stresse no mesmo (Abreu et al., 2017).

Contudo, apesar das revisoes da literatura apontarem muitos aspetos negativos,

verifica-se também aspetos positivos como a preservacao da dignidade da pessoa;
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a felicidade de ver a pessoa de quem se cuida sob cuidados bem tratada e alegre; a certeza de
que se fez e se d4 0 maximo; a oportunidade de expressdao de amor e afeto; evitar a
eventualidade da institucionalizagdo e a chance de crescimento e enriquecimento a nivel

pessoal (Figueiredo, 2007).

7. Fatores promotores/inibidores da resiliéncia no cuidador informal

Ungar (2012), define resiliéncia para além das caracteristicas do sujeito, alargando o
seu estudo ao meio em que este esta inserido. A analise dos processos de resiliéncia dos
cuidadores informais deve, portanto, atender a interacdo entre o sujeito e 0 meio que
desenvolve a resiliéncia. O autor considera que existem sete fatores que podem promover
(ou n&o) a resiliéncia.

Sendo o ato de cuidar uma tarefa trabalhosa seria necessario o cuidador informal ter
acesso a recursos que facilitem a prestacdo de cuidados, como por exemplo demonstracéo
de técnicas que o ajudem a realizar as necessidades basicas do individuo com deméncia;
deve estabelecer relacfes interpessoais saudaveis com o nucleo familiar, mas também com
a comunidade que esta inserido e com equipa multidisciplinar que o acompanha; o cuidador
informal sempre que possivel deveria aderir a atividades da comunidade em que estd
inserido; deve encontrar tempo para realizar atividades prazerosas para este, deveria estar
claro que tem de cuidar de si pois s6 assim conseguira prestar os cuidados que a pessoa com
deméncia precisa; e por ultimo a justica social (estatuto do cuidador informal) (Ungar, 2012).

Os contextos e a cultura segundo Ungar (2012) ajudam-nos a compreender a
resiliéncia através dos seguintes principios: o contexto que promove o bem-estar do sujeito
pode ser mais influente do que as caracteristicas individuais para a resiliéncia; estes
ambientes promotores de um desenvolvimento favoravel refletem na facilidade de os sujeitos
procurarem e obterem recursos que contribuam para o seu bom desenvolvimento. O que
distingue um ambiente promotor de resiliéncia de outro que impede o desenvolvimento é a
sua capacidade de fornecer os recursos que apoiam o desenvolvimento positivo de
conformacdes que sdo relevantes para aqueles que precisam de ajuda (Ungar 2012).

Manzini et al. (2016), na sua reviséo, identificam uma série de fatores promotores ou
inibidores da resiliéncia relacionados com o contexto de cuidado, os cuidadores e as pessoas
cuidadas. As principais conclusfes do artigo indicam que os familiares cuidadores de
pessoas com deméncia, especialmente os que cuidam de pessoas com doenca de Alzheimer,
enfrentam elevados niveis de depressdo, ansiedade, stress, sobrecarga e uso frequente de

medicacdo. Estes desafios sdo intensos na vida quotidiana dos cuidadores devido as
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exigéncias fisicas e emocionais impostas pelos cuidados continuos.

Variaveis como lagos familiares estreitos com a pessoa com deméncia, pertenca
étnica (homeadamente negra), qualidade de vida satisfatoria, habitos saudaveis, otimismo e
satisfagcdo pessoal parecem ter uma influéncia positiva no aumento da resiliéncia destes
prestadores de cuidados. Além disso, a resiliéncia € reforcada por um adequado suporte
familiar, social e financeiro, pela divisdo das responsabilidades de cuidados, por um melhor
estado fisico e emocional do cuidador e pelo conhecimento sobre a doenca (Manzini et al.,
2016).

Estes fatores contribuem para aliviar a carga fisica e emocional, fortalecendo os
prestadores de cuidados e permitindo-lhes enfrentar as adversidades e os desafios.
Consequentemente, isto reflete-se numa melhoria da qualidade dos cuidados prestados a
pessoa cuidada. O estudo identificou os fatores associados ao desenvolvimento da resiliéncia
nos familiares cuidadores de pessoas com deméncia e demonstrou o efeito atenuante da
resiliéncia nos resultados para o cuidador e para a pessoa que recebe os cuidados, tanto direta
como indiretamente (Manzini et al., 2016).

Quanto aos cuidadores estes sdo maioritariamente do sexo feminino tém boas
condicdes de saude fisica e mental e ndo tém um conhecimento especializado sobre
ademéncia. Ao nivel de dependéncia e fundamental perceber o comprometimento cognitivo
e 0s sintomas comportamentais da pessoa com deméncia.

Assim sendo o desfecho para o cuidador passam por uma melhor qualidade de vida
uma menor sobrecarga menos morbilidade e um melhor cuidado prestado a pessoa com
deméncia. Posto isto, o desfecho para a pessoa cuidada passa por uma melhor qualidade de
vida dado que este sente-se bem em estar na sua casa e regista-se uma menor
institucionalizacdo e uma menor mortalidade.

Gaioli et al. (2012) realizaram um estudo exploratorio-descritivo em um hospital de
Sdo Paulo, Brasil, onde faziam parte 101 cuidadores que cuidavam da pessoa idosa com
deméncia de alzheimer pelo menos ha um ano, de forma a compreender melhor quais 0s
fatores de resiliéncia presentes nos cuidadores informais para superar as dificuldades do
quotidiano. Com este estudo, Gaioli et al. (2012) conseguiu averiguar que a grande maioria
(84) dos idosos com deméncia investigados eram do sexo feminino, sendo que também

grande parte dos 101 cuidadores informais correspondiam ao sexo feminino.
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Alguns dos fatores que se pode considerar de risco para o cuidador informal consiste
no facto, de que sendo a maioria destes cuidadores ja eles também idosos, com o
aparecimento das suas proprias doengas comeca a ser uma tarefa ardua cuidar do préximo,
também ele fator de risco a falta de formacdo na area que devido ao esgotamento fisico e
psicolégico que pode desencadear momentos de violéncia e negligéncia para com o idoso,
no entanto todos os cuidadores informais da amostra demostraram saber lidar com situacdes
que pudessem desencadear estas situa¢Oes com a ajuda de terceiros, demonstrando assim que
é fundamental a presenca de uma rede de apoio. Sendo que o facto de os cuidadores deste
estudo possuirem conhecimentos sobre a doenca prepara-os para determinadas tarefas que

surgem com a progressao da deméncia de alzheimer.

8. Redes de apoio

No inicio do século XX, as nac6es desenvolvidas testemunharam a criacdo dos primeiros
programas de protecdo social. Em meados do seéculo, praticamente todos os paises
desenvolvidos tinham estabelecido sistemas publicos de pensbes e de cuidados de salde
abrangentes, estendendo a cobertura a quase toda a sua populacdo (Pereira, 2008).

Subjacente a estas iniciativas estava uma abordagem orientada para o bem-estar por parte
do Estado, que assumiu um papel subsidiario - prestando apoio principalmente em casos de
necessidade funcional e/ou econdmica. Simultaneamente, surgiram novas intervencoes
sociais, como os Servicos de Apoio Domiciliario, os Centros de Dia, os Centros de Convivio,
as Familias de Acolhimento e os Lares de ldosos, todos destinados a responder a evolugéo
das necessidades da populacdo envelhecida (Pereira, 2008). Apesar destes desenvolvimentos
institucionais, a familia continuou a exercer uma influéncia significativa na prestacdo de
cuidados a idosos dependentes.

A abordagem do Estado alterou-se, passando para uma logica mais "assistencialista”,
mantendo o seu papel subsidiario, prestando assisténcia sobretudo quando surgem
necessidades funcionais e/ou econémicas. Neste periodo, foram criadas novas intervengdes
sociais, como os Servicos de Apoio Domiciliario, os Centros de Dia, os Centros de Convivio,
as Familias de Acolhimento e os Lares de Idosos, enquanto se sublinhava a importancia do
envolvimento da familia no processo de prestacdo de cuidados (Pereira, 2008).
Consequentemente, a utilizacdo dos servigos disponiveis para os idosos dependentes deve,
idealmente, alinhar-se com as necessidades especificas e os desafios enfrentados pelos

idosos e suas familias (Pereira, 2008).
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Segundo Tennstedt (1999, como citado por Pereira, 2008), os individuos que recebem
cuidados atraves de servicos formais sdo geralmente solteiros e/ou vivem sozinhos. Por outro
lado, aqueles que ndo recorrem aos servigos formais dependem do apoio oferecido pelas suas
redes informais de suporte. Em geral, muitas pessoas idosas estdo em instituicoes, vivendo
em lares, onde tém uma rede mais restrita de cuidadores informais. A prestacdo de cuidados
informais parece estar relacionada com o nivel de dependéncia, o género e as condicdes de
vida da pessoa idosa. Mesmo com 0s avangos das atuais politicas sociais e de saude, que
visam manter os idosos no seu meio familiar, o apoio formal é ainda limitado. Isso resulta,
muitas vezes, em um descompasso entre 0s objetivos das instituicdes e as necessidades da
populacdo idosa a que se destinam (Andrade, 2009).

Uma importante iniciativa que serve de rede de apoio para os cuidadores de pessoas com
deméncia é o Café Memoria (Café Memdria, 2023). O Café Memdria é um projeto que
oferece encontros mensais para pessoas com problemas de memdria ou deméncia, seus
familiares e cuidadores. Num ambiente acolhedor, promove a troca de experiéncias, 0 apoio
emocional e atividades ludicas com a ajuda de profissionais. A sua missdo é reduzir o
isolamento social e sensibilizar a comunidade para as deméncias (Café Memdria, 2023).

Iniciado em 2013 pela Associacdo Alzheimer Portugal e pela Sonae Sierra, 0 projeto
expandiu-se para 23 locais em Portugal e langou uma versdo itinerante em 2018. Durante a
pandemia, passou a realizar sessfes virtuais. Em 2023, comemorou 10 anos com mais
del1.100 sessOes e a participacdo de cerca de 5.000 pessoas, com 0 apoio de cerca de 100

organizacoes parceiras e voluntarios (Café Memoria, 2023).

9. Saude Mental e Qualidade de vida

A qualidade de vida e a salde mental sdo duas dimens@es interligadas que tém um
impacto significativo no bem-estar geral de um individuo. Esta relagdo intrincada tem atraido
cada vez mais a atencdo de investigadores, decisores politicos e profissionais de saude.
Compreender a complexa interagdo entre estes construtos é crucial para desenvolver
intervencdes eficazes e promover resultados de saude holisticos. Este documento analisa 0s
aspetos multidimensionais da qualidade de vida e da saide mental, explorando as suas
influéncias mutuas, determinantes e implicacdes.

A qualidade de vida engloba vaérias facetas da satisfagdo com a vida e do funcionamento
global de um individuo. Engloba avalia¢cbes subjetivas da saude fisica, do bem-estar
psicologico, das relagdes sociais, dos fatores ambientais e da satisfagdo global com a vida
(Diener et al., 2015). A satde mental, por outro lado, diz respeito ao bem-estar cognitivo,
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emocional e comportamental, englobando fatores como perturbagdes do humor, ansiedade,
stress e resiliéncia ((World Health Organization, 2022). Tanto a qualidade de vida como a
salde mental s&o constructos dindmicos influenciados por uma miriade de fatores
individuais, sociais, econémicos e ambientais.

Numerosos estudos elucidaram a relag&o bidirecional entre a qualidade de vida e a saude
mental. Uma salde mental deficiente pode ter um impacto negativo em varios dominios da
qualidade de vida, conduzindo a uma diminuicdo da satisfagdo com a vida, a um
funcionamento social deficiente e a uma diminuicdo do bem-estar geral (Nandi & Welsh,
2013). Por outro lado, a baixa qualidade de vida pode servir como fator de risco para o
desenvolvimento ou exacerbacdo de perturbacGes de salde mental, contribuindo para o
aumento do stress, da depressdo e da ansiedade (Carballo et al., 2011). Esta relacdo reciproca
sublinha a importancia de abordar ambas as dimensdes em simultaneo para promover
resultados de saude 6timos.

Vaérios fatores determinantes influenciam a qualidade de vida e a saude mental dos
individuos. O estatuto socioeconémico, 0 acesso aos cuidados de saude, o estatuto
profissional, as redes de apoio social e os fatores ambientais desempenham papéis
fundamentais na formacdo destes constructos (Diener et al., 2015). Por exemplo, 0s
individuos que enfrentam dificuldades socioecondémicas ou que vivem em ambientes
desfavorecidos sdo mais suscetiveis a maus resultados em termos de sade mental e a uma
qualidade de vida reduzida (Powderly, 2016). Por outro lado, sistemas robustos de apoio
social e fatores ambientais positivos contribuem para aumentar o bem-estar e a resiliéncia
contra perturbagdes de saide mental ((World Health Organization, 2022). O reconhecimento
e a abordagem destes determinantes sdo essenciais para o desenvolvimento de intervencgdes
holisticas destinadas a melhorar a qualidade de vida e a saide mental em geral.

Os fatores culturais também exercem uma influéncia significativa na qualidade de vida
e nos resultados da saude mental. As normas culturais, as crencas, os valores e as
expectativas sociais moldam as percecdes de bem-estar dos individuos e influenciam os
comportamentos de procura de ajuda (Sue et al., 2012). O estigma cultural em torno das
questdes de salde mental pode dissuadir os individuos de procurar tratamento adequado,
exacerbando as disparidades de salde mental e impedindo a qualidade de vida geral
(Kirmayer et al., 2010). Por conseguinte, as abordagens culturalmente sensiveis que tém em
conta as diversas origens e perspetivas culturais sdo imperativas para promover um acesso
equitativo aos servicos de salide mental e fomentar ambientes inclusivos conducentes ao

bem-estar.
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Nos ultimos anos, os avangos tecnoldgicos revolucionaram o panorama da prestacdo de
cuidados de saude mental e das intervencGes de qualidade de vida. As plataformas de
telessalde, as aplicacfes moveis e as redes de apoio em linha alargaram o acesso aos servicos
de satde mental, sobretudo para as populag@es carenciadas e para as que enfrentam barreiras
geograficas (Luxton et al., 2011). Estas inovacOes tecnoldgicas oferecem vias econdémicas,
convenientes e livres de estigma para procurar apoio, monitorizar sintomas e aceder a
intervengdes baseadas em provas e adaptadas as necessidades individuais. No entanto,
desafios como as preocupagfes com a privacidade, as divisoes digitais e a necessidade de
validacao rigorosa das intervences digitais sublinham a importancia de uma implementacao
cuidadosa e de uma avaliacdo continua (Donker et al., 2013).

Além disso, a pandemia de COVID-19 pds em evidéncia o profundo impacto das crises
de saude publica na qualidade de vida e na saide mental a nivel mundial. Os fatores de stress
induzidos pela pandemia, como o isolamento social, a incerteza econémica e 0 medo da
doenca, exacerbaram as disparidades existentes em matéria de salde mental e colocaram
desafios sem precedentes ao bem-estar dos individuos (Holmes et al., 2020).

Para fazer face as repercussdes da pandemia na salde mental, € necessaria uma
abordagem multifacetada que englobe o acesso a servicos de saude mental, o apoio
psicossocial, o reforgo da resiliéncia da comunidade e intervencdes orientadas para os fatores
de stress especificos da pandemia (Galea et al., 2020). Além disso, o recurso a plataformas
digitais e a solugdes de telessaude surgiu como uma estratégia fundamental para prestar
apoio a saude mental, respeitando as diretrizes de saide publica e minimizando os riscos de
transmissédo (Torales et al., 2020).

A qualidade de vida e a saude mental sdo dimens@es intrinsecamente interligadas que
influenciam profundamente o bem-estar e o funcionamento geral dos individuos,
principalmente dos cuidadores informais, que se deparam com diversos desafios.

Reconhecer a natureza multidimensional destes constructos e dos seus determinantes é
essencial para desenvolver intervencdes abrangentes destinadas a promover resultados de
salde holisticos. Abordar as disparidades socioecondmicas, os fatores culturais, os avangos
tecnoldgicos e as repercussdes das crises de saude publica na saide mental é fundamental
para promover ambientes inclusivos que conduzam a uma qualidade de vida e saude mental

Otimas para todos os individuos.
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10. Programas de intervencao da resiliéncia no cuidador informal

A deméncia tem sido uma das doengas mentais com maior incidéncia na populagéo,
com isto aqueles que ficam a cargo da pessoa com deméncia tém sobre si um conjunto de
tarefas que necessitam ser exercidas com um grande nivel de exigéncia, onde o esgotamento
do cuidador aumenta (Figueiredo et al., 2012).

Figueiredo et al., (2012) introduzem um programa orientado para as familias de
pessoas com deméncia designado de “Pro-familias - Deméncia”, onde salientam a
importancia de ter um olhar para além da pessoa com deméncia, englobando a familia e todos
aqueles que o rodeiam, uma vez que as consequéncias da doenca afetam também terceiros.
Este é um programa de intervencdo psicoeducativa com o intuito de fomentar uma boa
comunicacdo entre a familia (cuidador) do paciente com deméncia com as varias redes de
apoio, para que a familia se consiga adaptar as dificuldades que a doenca acarreta.

Assim sendo, a criacdo e implementacdo deste programa ocorreu em Portugal, trouxe
aspetos positivos para 0s seus participantes, no final estes demonstraram um
aperfeicoamento do controlo das suas emog¢des em situacdes familiares adversas, tornando-
se mais capazes de lidar com os contratempos; aumentou a percec¢ao aos participantes de que
ndo estdo sozinhos e que ha mais pessoas a passar por situag@es idénticas; fortaleceu os lagos
familiares, pois o programa permitiu uma abertura emocional minimizando os conflitos
familiares; permitiu aos cuidadores um maior conhecimento sobre a doenca da pessoa de
quem cuidavam, favorecendo o desempenho de tarefas; os cuidadores ficaram mais
predispostos a trabalhar em rede; aumentou a seguranca de cuidar de uma pessoa com
deméncia pelo facto de saberem que tém técnicos especializados ao seu alcance e permitiu
ao cuidador ter mais tempo para si, a dar importancia ao autocuidado (Figueiredo et al.,
2012).

Os prestadores de cuidados informais enfrentam um risco acrescido de desenvolver
problemas de satde mental e fisica, incluindo ansiedade, depresséo e problemas respiratérios
e digestivos. Garantir que tém acesso a informacdes e ferramentas essenciais € crucial para
0 seu bem-estar e para a sua capacidade de prestar cuidados de forma eficaz. O projeto
"Cuidar de Quem Cuida" foi iniciado para colmatar a falta de apoio aos cuidadores informais,
com o objetivo de promover a sua saude mental e qualidade de vida, dotando-os dos
conhecimentos e competéncias necessarios para o autocuidado (Cuidar de Quem Cuida,
2024). Como parte deste esforco, o Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar (ICBAS)
introduziu recentemente um programa online chamado "iSupport-Portugal”. Desenvolvido
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 2017, este programa foi adaptado pelo
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ICBAS para responder as necessidades da populacéo portuguesa.

O programa "iSupport-Portugal™ é composto por 23 sessfes divididas em cinco
maodulos, sendo alguns focados no autocuidado e outros em diferentes aspetos da prestacdo
de cuidados. Oferece planos de intervencdo individualizados, adaptados as necessidades
especificas, disponibilidade e prioridades do cuidador, incorporando técnicas de resolucéo
de problemas e estratégias de intervengdes cognitivo-comportamentais (Universidade do
Porto, 2023, abril 6).

Atualmente em fase de avaliacdo da sua eficacia, o programa iSupport-Portugal
restringe o0 acesso a sua plataforma através de um cddigo exclusivo fornecido apenas aos

cuidadores que participam na avaliacdo do programa (Cintesis, s/d).
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11. Papel do educador social na sociedade

11.1 Contributos da Intervenc¢do Socioeducativa na promocao da resiliéncia dos
Cuidadores Informais

Os conhecimentos e informacdes decorrentes das investigacOes desenvolvidas em
torno da resiliéncia no ambito da intervencéo social, tém permitido progressos na realizacao
de intervengdes nos dominios educativos e sociais, resultando na adog¢do de programas de
prevencéo e intervencédo social (Mufioz-Garrido & Pedro-Sotelo, 2005).

Dadas as mudltiplas necessidades e desafios relacionados com a prestacdo de
cuidados, que afetam diretamente os prestadores de cuidados informais, é essencial
considerar a forma como o trabalho do educador social pode beneficiar estes prestadores de
cuidados a pessoas com deméncia.

A profissdo de técnico superior de educagdo social envolve a construcdo de
conhecimentos, competéncias e praticas que visam o desenvolvimento psicossocial e
pedagdgico das pessoas. Estes profissionais estdo preparados para intervir de forma
pedagdgica e educativa, quer na prevencdo de problemas sociais, quer na reabilitacdo da
populacéo, ajustando-se as suas necessidades especificas (APTSES, 2021).

Segundo Pérez Serrano (2009) a intervencgdo socioeducativa “€ um espaco disciplinar
a partir do qual € proposta a praxis educativa da Educacao Social” (p. 132) e que devido a
perspetiva da agdo social a “sua contribui¢do consiste em intervir socialmente a partir da
educagao” (p. 133).”

Neste sentido, Dias de Carvalho e Batista (2004) e Matesanz (2011, referenciando
Sarrate Capdevila, 2009) indicam que a intervencdo socioeducativa ndo é consensual quanto
aos métodos, metodologias ou areas de intervencao.

Dias de Carvalho e Baptista (2004), referem que as metodologias ou areas de
intervencgdo sdo como ferramentas que auxiliam na intervencgéo dos técnicos sociais, mas que
estdo em constante transformacéo, tendo em conta as especificidades e exigéncias do utente.

No entanto, Pereira (2016) refere que apesar do conflito gerado em torno das
metodologias ou estratégias que a intervencdo socioeducativa pode assumir, importa
perceber que a intervencdo social deve focar-se na formacéo da atividade tendo em conta
quais 0s objetivos a atingir, com o desenho das estratégias e definicdo das técnicas para 0s

pdr em marcha.
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O educador social € um profissional fundamental na promocao da resiliéncia, uma
vez que deve promover e potencializar, tanto no individuo como na sua familia, a capacidade
de resolucéo das dificuldades e a perspetiva sobre as adversidades como algo positivo ou
como forma de aprendizagem, intervém também promovendo um bom suporte familiar e
social para que o individuo se consiga sentir capaz de ultrapassar as dificuldades pelas quais
esta a passar, fazendo com que o mesmo se sinta apoiado caso algo corra mal.

Este profissional deve ter competéncias que o capacitem para este tipo de
intervencdo, desenvolvendo no cuidador informal competéncias de autocuidado, empatia,
criatividade e de resiliéncia. E necessario, portanto definir o que é competéncia.

De acordo com Fleury e Fleury (2001), a palavra competéncia usada para indicar
alguém que se encontra capaz para efetuar um determinado objetivo. Por outro lado, 0s
mesmos autores indicam que ao alguém ser competente, possui a capacidade para finalizar
ou resolver assuntos, fungoes.

A competéncia pode ser entendida como a capacidade de demonstrar um
comportamento mensuravel, revelado através de acdes especificas. Este conceito envolve a
mobilizacdo, a integracdo e a transferéncia de conhecimentos, recursos e aptiddes que
acrescentam valor & organizacao e ao individuo. A competéncia tem um caracter dindmico,
em constante evolucdo, e é um conceito multidimensional que pode ser definido através de
maultiplos parametros, tais como capacidade, aptiddo, habilidade, comportamento,
conhecimento, processo, rede, sistema, conjunto de recursos e pré-requisitos (Sa & Paixao,
2013).

Ao longo de todo o processo os cuidadores informais devem construir a sua volta um
ambiente saudavel para que seja mais facil o acompanhamento a pessoa cuidada, para que
isso aconteca devem adquirir competéncias que este desconhece e explora-las para uma
melhor prestacdo de cuidados a pessoa, deve incentivar-se a reatar relagbes ndo so no seio
familiar mas também com outras redes de contacto de forma construir relacbes de empatia,
confianca e canais de uma comunicacao favoraveis, isto para que nao se sinta sozinho nem
tenha que se isolar (Rincon-lgea, 2016). O cuidador deve estar proximo das equipas que 0
acompanha para esclarecer e expor os seus problemas e dificuldades de maneira a
tranquiliza-lo.

Segundo Rincon-lgea (2016) para que os profissionais lhe transponham uma
mensagem positiva, isto €, ndo o iludir da realidade pela qual esta a passar fazendo-lhe chegar

que mesmo tendo algo menos positivo, na vida tudo tem uma solugéo.
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O cuidador informal deve estabelecer metas e planos para que este sinta que nédo foi
mais um dia passado a cuidar da pessoa com deméncia, mas que conseguiu reorganizar o seu
dia sem por a pessoa com deméncia em causa e aproveitar nem que seja por um curto espago
de tempo para realizar atividades que de alguma maneira o deixam feliz. Até pode ser uma
pequena conquista, mas que ao final de um periodo é algo que vai deixar o cuidador satisfeito,
por ter tido tempo para este (Rincén-Igea, 2016).

Os técnicos sociais tém a funcdo de por vezes detetar se os cuidadores informais
enfrentam situagdes de vulnerabilidade que possam causar uma trajetoria desadaptativa.

O educador social para entender e trabalhar a resiliéncia nao se deve focar nem s no
meio, nem SO nNo organismo, mas sim na interacdo entre os dois em simultaneo, onde deve
ter um olhar centrado nas potencialidades do sujeito e ndo apenas no défice (Mufioz-Garrido
& Pedro-Sotelo, 2005).

De acordo com Blum (1997, citado por Machado, 2010) a promogéo da resiliéncia
serve como uma estratégia preventiva, no que diz respeito a saide, uma vez que quando séo
conhecidos os fatores de risco que afetam o individuo, é possivel analisar quais os fatores
inibidores que podem diminuir o risco e assim gerar intervencdes direcionadas.

O reforco da resiliéncia é atualmente considerado uma abordagem de intervencao
com um potencial de prevencdo crescente no dominio da salude, uma vez que ajuda 0s
individuos a desenvolverem padrdes protetores de funcionamento para lidarem com
numerosas condi¢des de risco. Em termos leigos, o que isto significa € que, quando o referido
o tipo de fatores de risco € bem compreendido, os profissionais de satde podem desenvolver
determinadas estratégias de promocéo da resiliéncia suficientemente compreensiveis para
gue o impacto negativo dos fatores de risco seja efetivamente minimizado do ponto de vista
da satde (Masten, 2007).

De facto, varios resultados de investigacdo tém apresentado a resiliéncia como sendo
facilitada por vérios fatores antecedentes que vao para além das diferencas individuais. Os
fatores prospetivos envolvidos na construcdo da resiliéncia incluem, por exemplo, as
relacOes familiares, uma vez que os membros da familia ajudam um individuo a lidar com o
stress, além de oferecerem apoio com o objetivo de criar um ambiente estavel para permitir
0 crescimento das capacidades de lidar com o stress. O apoio da comunidade, as redes sociais
estaveis e o capital social espelham a capacidade de um individuo para enfrentar e recuperar
de maltiplos fatores de stress com ajuda, ligacdes intencionais e experiéncias partilhadas, tal
como referido por Ungar (2012). Além disso, 0s recursos ambientais como 0 sistema

nacional de saude, o acesso a cuidados médicos e as condi¢cdes de vida ttm um grande
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impacto na resiliéncia, para o bem ou para o mal, o que significa que aumentam ou diminuem
a capacidade de um individuo para gerir o stress (Luthar et al., 2000).

Também se postula que os fatores individuais e pessoais incluem fatores
predisponentes, como a visdo do mundo e os processos de avaliagdo de um individuo, bem
como as curvas de vida que podem criar resiliéncia devido as circunstancias vividas na vida.
Os acontecimentos hedonicos, que sdo 0s acontecimentos positivos e negativos da vida de
uma pessoa, criam uma forma através da qual os individuos podem desenvolver
competéncias adaptativas, expandindo assim a resiliéncia (Bonanno, 2009). Além disso, é
imperativo que a intervencéo e a educacgdo sejam utilizadas na promocéo da resiliéncia, uma
vez que fornecem os recursos e a informacdo necessarios para lidar com o stress e a
adversidade. Verificou-se que o0 ensino e o0 treino de tais competéncias cognitivo-
comportamentais, tanto para a vida académica como para a vida pessoal, criam um forte fator
de protecdo na preparacdo para futuras adversidades (Southwick et al., 2014).

De acordo com Ferreira (2018), existe uma falta de apoio por parte de servigos formais
aos cuidadores informais, o que leva ao cansaco extremo e possivel aparecimento de
patologias.

E essencial o educador social ter um conhecimento aprofundado sobre diversos aspetos
legais e de apoio aos cuidadores informais para mediar eficazmente a relacdo entre os
cuidadores e os servigos sociais. Além do Estatuto do Cuidador Informal e do Direito ao
descanso do cuidador, alguns outros conhecimentos importantes incluem: Direitos e apoios
financeiros; Direitos Laborais; Apoios Psicossociais; Direito ao Descanso e Alternancia de
Cuidados; Planeamento e Organizac¢do do Cuidado; Acesso a Seguranca Social e Beneficios;
Aconselhamento Juridico e Suporte Legal e Conscientizacéo e Sensibilizacéo.

Estes conhecimentos permitem que o educador social ndo apenas apoie os cuidadores
informais nas suas necessidades praticas e emocionais, mas também que os orientem em
relacdo aos seus direitos e aos servigos disponiveis, ajudando a criar uma rede de apoio
eficiente.

E importante que o educador social atue como mediador neste contexto promovendo
a resiliéncia, demonstrando aos cuidadores informais a importancia da atuacdo dos mesmos,
fazendo com que estes se valorizem e criar estratégias que unifiquem os servicos formais
com estes cuidadores, de modo que néo se sintam tdo sozinhos e pressionados para se sentirem
capazes de ultrapassar as adversidades.

De acordo com Novella-Gil (2014), a promogdo da resiliéncia estd nas maos do educador

social, pois, espera-se que este seja resiliente. Sendo este um profissional vocacionado para
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contextos maioritariamente vulneraveis, de forma a obter mudanga com as suas intervencaes,
0s sujeitos com quem trabalha devem desenvolver competéncias que promovam a resiliéncia
de forma a enfrentar as situa¢fes de risco em que estdo inseridas. Porém, para um ensino
eficaz sobre a temética o educador social deve ter um conhecimento sobre o conceito e de

como este se desenvolve.

O educador social deve passar para o cuidador informal algumas ferramentas para este nao
chegar a sobrecarga emocional e fisica, existem trés competéncias fundamentais que deve
desenvolver ao longo de todo o processo como a informacgéo, mestria e suporte (Sequeira,
2018).

Segundo Sequeira (2018) a informacao € direcionada para um saber tedrico de modo a cuidar
de um individuo com deméncia, sdo mostradas técnicas que facilitem o cotidiano do cuidador,
este processo deve ser num momento primario.

A mestria esta ligada com o saber pratico, como por exemplo na forma como
comunica com a pessoa cuidada, saber falar e processar as suas emocdes de maneira a néo
ser indelicado para a pessoa com deméncia. E ainda o suporte, ou seja, a competéncia que
passa por saber ser, esta relacionado com o saber cuidar-se este deve desenvolver estratégias
de coping como saber lidar com a ansiedade, cuidar da sua aparéncia, ter objetivos pessoais,
ter nocdo do seu limite e saber pedir ajuda nesses casos pedindo ajuda a um profissional ou
recorrer ao suporte familiar para conseguir responder as necessidades do individuo.

Apesar da resiliéncia ser um processo em que os individuos sao capazes de enfrentar
situacOes adversas de forma positiva, as infinitas experiéncias negativas ao que o individuo
esta exposto diariamente podem apresentar um grande risco para a sua saude e
desenvolvimento (Machado 2010).

De acordo com Silva (2003) séo varios os desafios encontrados na promogao para a
salde pois os fatores de risco ao que o individuo esta exposto provém de diferentes
dimensdes ou campos da vida do mesmo, desde contextos familiares ou social. Apesar do
conceito de saude estar relacionado com a auséncia de doencas, a promocao da qualidade de
vida e bem-estar sdo fatores importantes para que o individuo esteja saudavel e
consequentemente ser promovida a sua autonomia e desenvolvimento a nivel social,
econdémico e também pessoal. Porém, fatores politicos, culturais e econémicos podem
refletir uma influéncia positiva ou negativa na saude do individuo. Tendo em conta o que foi
referido no paragrafo anterior, é necessario meios e estratégias para promover a saude em
contextos de adversidade e por outro lado, consciencializar para a importancia dessa
promocéo.
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Segundo Mellilo et al. (2005, citados por Machado, 2010), a resiliéncia é importante
para capacitar os individuos a que no momento especifico de sofrimento ou adversidade
estejam capazes de enfrentar estas situacdes. Assim, a resiliéncia enquadra-se num dos meios
para a promocéo da saude, sendo que o individuo quando esta resiliente consegue fortalecer-
se individualmente e também em grupo, se necessario, podendo este processo refletir-se
positivamente na sua salde fisica e mental.

De acordo com Silva (2003) ao promover a resiliéncia estamos a promover a saude,
desconstruindo a atencdo dada apenas a situacGes negativas e passando a valorizar as

qualidades do individuo construindo um ambiente favoravel para que os mesmos se

desenvolvam positivamente, independentemente da existéncia de fatores de risco que
possam comprometer tal processo.

A revisdo da literatura permitiu o fundamento da escolha das categorias e
subcategorias, as quais identificam os principais temas e subtemas que emergem da
experiéncia dos prestadores de cuidados informais. Esta revisao incidiu maioritariamente em
estudos de natureza qualitativa, destacando-se, por exemplo, os trabalhos de Barret (2023)
sobre as estratégias de coping dos cuidadores, e os de Zhao (2016) sobre a resiliéncia em
contextos de cuidados informais.

A revisdo da literatura também nos reforcou a nossa op¢do por uma abordagem
metodoldgica qualitativa, uma vez que esta se revelou, nos varios revistos, a mais adequada
para explorar as motivacGes, os desafios e as experiéncias dos prestadores de cuidados
informais de uma forma profunda e abrangente. A metodologia qualitativa oferece uma
abordagem aberta, permitindo que os participantes expressem as suas experiéncias e
perspetivas de forma mais completa, o que é essencial para compreender as nuances dos

cuidados informais.

35



Capitulo 11- Investigacdo Empirica

Ao longo deste capitulo, tal como anunciado na Introducdo, clarificar-se-a a questdo
problema e os objetivos orientadores da investigacdo, apresentar-se-a o fundamento das
opcdes metodoldgicas e os resultados obtidos, cuja analise e discussao, serdo feitas a luz dos

objetivos estabelecidos e da revisdo da literatura realizada.

1. Formulagéo da questdo problema e dos objetivos

De acordo com Nicola (2008), a questdo de investigacdo é o elemento central que
inicia e conclui o processo de investigacdo. Esta questdo nao sé orienta todo o estudo, como
também justifica a sua existéncia, motivando o esforgco e o tempo dedicados ao projeto de
investigacdo. Embora existam vérias raz6es para a realizagdo de um estudo, a pergunta de
investigacdo desempenha o papel fundamental de impulsionar a investigacdo, sendo crucial
para o0 escrutinio e reconhecimento pela comunidade cientifica (Nicola, 2008). Destarte,
apresentamos a questdo de partida para esta investigacdo, que orienta e serve de base a
formulacdo do problema:

e Qual a capacidade de resiliéncia do cuidador informal, face as dificuldades
resultantes do ato de cuidar?

Parafraseando Fortin (2009), os objetivos orientam todo o processo de investigacéo.
Assim, é fundamental que os objetivos sejam realistas, coerentes, concretos, viaveis e
avaliaveis, pois é com base neles que a natureza e o plano da pesquisa sdo definidos.
Portanto, em conformidade com a questdo-problema delineada, o objetivo geral é:

e Investigar como o educador social pode contribuir para promover a resiliéncia

nos cuidadores informais;

Os objetivos especificos enunciam os resultados pretendidos através de um trabalho
de investigacdo mais elaborado (Fortin, 2009). Assim, 0s objetivos especificos sdo 0s
seguintes:

e Compreender as dificuldades associadas ao ato de cuidar, sentidas pelo cuidador
informal;

e Compreender os fatores de risco e de protecdo dos cuidadores informais;
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e Promover a importancia da resiliéncia nos cuidadores informais;

2. Metodologia

Como afirmam Graue e Walsh (1998), o objetivo global da investigacdo é melhorar
a nossa compreensdo do mundo, contribuindo, em dltima anélise, para o seu
aperfeicoamento.

Na esteira de Fortin (2009), é na fase metodoldgica que ocorre a operacionalizacdo
de um estudo, a qual tem inicio com a escolha de métodos e de procedimentos a serem
utilizados de forma sistematica, controlada e reflexiva com a finalidade da descoberta de
factos ou relacBes na area de conhecimento em causa.

E mais do que uma mera busca intelectual; a investigacio constitui tanto uma atitude
como uma préatica continua dedicada a exploracdo perpétua da realidade e da verdade.

Desenvolve-se como uma sequéncia de processos de pensamento reflexivo que
requerem um escrutinio cientifico, facilitando a exploracdo de novas realidades ou factos.
Além disso, a investigagdo é um processo dindmico envolvido na construgdo do
conhecimento e serve como um mecanismo para validar ou desafiar o conhecimento pré-
existente (Fortin., 2009).

A metodologia qualitativa destaca-se pela sua énfase nas qualidades das entidades,
processos e significados socialmente construidos (Denzin & Lincoln, 2011). Creswell (2018)
vé-a como um meio de compreensdo dos significados aos problemas dos seres-humanos.
Fortin (2009) destaca caracteristicas como a andlise do comportamento humano na
perspetiva do ator, a observacao naturalista, a subjetividade, a orientacdo para a descoberta
e 0 processo, a natureza exploratoria, descritiva e indutiva e a auséncia de generalizagdo dos
resultados.

Na metodologia qualitativa, a analise em profundidade dos significados,
conhecimentos e atributos é essencial (Fidalgo, 2003). Ao estudar fenOmenos em contexto
natural, o investigador procura interpretacfes considerando os diferentes significados
atribuidos pelas pessoas, recolhendo materiais que descrevam momentos significativos para
aumentar a compreensdo do objeto de estudo (Denzin & Lincoln, 2011).

Ao mesmo tempo podemos considerar a presente investigacgdo como sendo

exploratdria a qual tem como finalidade a familiarizacdo do investigador com o problema
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em estudo, possibilitando a delimitacdo e o refinamento de questdes para uma investigacdo
mais aprofundada (Gil, 2008).

A flexibilidade metodol6gica € uma carateristica fundamental da investigagédo
exploratoria, permitindo a utilizacdo de diferentes técnicas e métodos, como revisdo de
literatura, observacdo, entrevistas e levantamentos bibliograficos, para a recolha de dados e
formulacéo de hipdteses iniciais (Gil, 2008).

Ao proporcionar uma visdo panoramica do objeto de estudo, a investigacdo
exploratoria ndo s preenche lacunas no conhecimento existente, como também serve de
ponto de partida para uma investigagdo mais detalhada e especifica. Por conseguinte, este
tipo de investigacdo desempenha um papel crucial na geracdo de conhecimentos e na
identificacdo de areas que requerem uma investigacdo mais aprofundada (Gil, 2008).

Assim, a op¢do metodoldgica qualitativa justifica-se ndo s6 pela necessidade de um
aprofundamento das experiéncias dos cuidadores informais, mas também pela importancia
de dar voz a estes individuos, permitindo uma compreensdo mais rica e detalhada das suas
realidades. Esta abordagem metodoldgica foi crucial para a definicdo das categorias e
subcategorias, proporcionando um enquadramento tedrico sélido e relevante para a analise
posterior.

Neste estudo, os cuidadores informais foram selecionados tendo por base 0s
contactos a partir da Associacdo MentalMente, localizada na cidade de Mirandela, para este
efeito foi importante a nossa experiéncia de voluntariado nesta resposta social.

Convém esclarecer que a elegibilidade do participante para o estudo foi o facto de
ser o principal responsavel principal pela prestacdo de cuidados a pessoa com deméncia,
independentemente de receber ou ndo qualquer tipo de apoio técnico/profissional.

A amostra é constituida por oito cuidadores informais, que aceitaram participar neste
estudo, de forma livre e informada. Foram atribuidos cddigos, de forma a preservar o
anonimato de cada participante.

Privilegiou-se a interagéo e a proximidade da investigadora com os participantes do
estudo, dado ser um contexto conhecido no &mbito das suas relagcdes de voluntariado.

Os métodos de amostragem podem ser divididos em probabilisticos e néo
probabilisticos. As amostras probabilisticas envolvem a selegédo aleatoria de elementos da
populacédo, garantindo a representatividade estatistica (Donnelly et al., 2014). Por outro lado,
as amostras nao probabilisticas, como a amostragem por conveniéncia, séo selecionadas com

base na disponibilidade e acessibilidade dos elementos da populacdo, ndo garantindo
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representatividade estatistica, mas sendo Uteis quando outras abordagens sao impraticaveis
(Donnelly et al., 2014).

Neste estudo, optamos por uma amostra de conveniéncia, selecionando 0s
participantes com base na disponibilidade e acessibilidade dos cuidadores informais. Esta
abordagem foi escolhida tendo em conta as particularidades do contexto da investigacéo
sobre resiliéncia em cuidadores informais, onde é crucial assegurar a participacdo de
individuos que estejam disponiveis e acessiveis para colaborar, dadas as exigéncias e
desafios inerentes ao papel de cuidador informal. Embora esta escolha possa limitar a
generalizacao dos resultados, é uma pratica comum em estudos exploratdrios e em situaces
em que é dificil obter uma amostra probabilistica representativa (Donnelly et al., 2014).

Em concluséo, a revisdo da literatura e a metodologia escolhida permitiram uma
analise integrada e detalhada dos vérios aspetos dos cuidados informais, estabelecendo uma
ligacdo clara e coerente entre os capitulos | e 1. Esta integracéo evidencia a complexidade
do papel do cuidador informal e a necessidade de intervengoes eficazes que promovam a

resiliéncia e o bem-estar destes individuos.

3. Técnica de recolha de dados

Considerando o paradigma qualitativo adotado nesta investigacao e a técnica de recolha
de dados utilizada, a informacéo foi analisada através da andlise de contetdo, seguindo a
metodologia proposta por Bardin (2009). A analise de conteido € descrita como um processo
sistematico de organizacdo das transcricdes das entrevistas, notas de campo e outros
materiais, de modo a facilitar a compreensédo e a comunicacgéo dos resultados. Bardin (2009)
define o foco desta analise como o discurso, concentrando-se nos elementos individuais e
concretos da linguagem, o que permite a interpretacdo dos significados subjetivos presentes
nas declaracdes dos participantes.

A analise de conteudo procura explicacdo e compreensdo, fazendo inferéncias
sistematicas e objetivas para identificar caracteristicas unicas e implicitas do discurso.
Procura descobrir as realidades por detras das palavras, explorando as mensagens para obter
conheci- mentos mais profundos (Bardin, 2009).

Bardin (2009) sublinha que a anélise de conteddo n&o é um instrumento Unico, mas um
conjunto diversificado de ferramentas adaptaveis a um vasto campo de aplicacbes de

comunicagao.
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A recolha de dados nas ciéncias sociais envolve a recolha e medicédo sistematica de
informacao sobre variaveis de interesse através de varias abordagens metodoldgicas. Entre
0s principais métodos empregues - entrevistas, observacdo e andlise documental - as
entrevistas tém um significado especial. As entrevistas facilitam a interagdo direta entre
investigadores e participantes, permitindo a exploracdo detalhada de pensamentos, emocdes,
experiéncias e perspetivas. As entrevistas estruturadas utilizam perguntas pre-determinadas,
enquanto os formatos semiestruturados ou néo estruturados oferecem flexibilidade para uma
exploragdo mais profunda com base nas respostas dos participantes. Este método é
valorizado pela sua capacidade de produzir dados qualitativos ricos, fornecendo uma visao
matizada de dindmicas sociais complexas e experiéncias individuais (Brinkmann & Kvale
2015).

A observacdo, outro método, implica a observacdo e o registo sistematicos de
comportamentos e interacbes em ambientes naturais, oferecendo uma perspetiva Unica do
comportamento humano nem sempre acessivel apenas através de entrevistas (Bernard,
2011). A analise documental, por sua vez, envolve o escrutinio de materiais escritos ou
gravados, como registos oficiais, cartas ou jornais, para compreender tendéncias historicas e
valores culturais (Bowen, 2009).

A escolha de entrevistas como método de recolha de dados para a presente
investigacdo justifica-se pela sua capacidade de captar dados qualitativos detalhados que
iluminam o comportamento humano e as interagdes sociais de forma abrangente,
nomeadamente, quais as estratégias e as caracteristicas dos cuidados informais que reforcam
a sua resiliéncia. Assim, e para além de meras observacGes comportamentais, as entrevistas
aprofundam as motivagOes, as percecdes e as experiéncias subjetivas dos participantes,
promovendo uma compreensdo mais profunda dos fendmenos sociais em estudo. Este
método também promove o relacionamento entre o entrevistador e o participante,
encorajando a abertura e facilitando a exploragdo de topicos sensiveis ou pessoais (Kvale,
2015).

Na nossa investigagdo, optdmos por uma entrevista Semiestruturada, também
designada por semidiretiva (Quivy & Campenhoudt, 2018), para permitir aos entrevistados
uma grande flexibilidade na abordagem do tema.

A utilizagdo de perguntas abertas permite que os entrevistados se exprimam
livremente, fomentando a criatividade e a reformulacdo das respostas. Simultaneamente,
orienta-os para a abordagem dos objetivos e da questdo de investigacdo. Este formato

permite que os entrevistados tenham liberdade para moldar as suas respostas, explorar o0s
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aspetos que considerem mais relevantes de uma forma flexivel e aprofundada (Quivy &
Campenhoudt, 2018).

Por outro lado, este tipo de entrevista contribui indiretamente para fornecer
informacdes mais claras e objetivas. A utilizacdo de um guido permite que as entrevistas
qualitativas oferecam ao entrevistador um conjunto abrangente de topicos, possibilitando a
exploracdo de varios assuntos e dando ao entrevistado a flexibilidade de moldar o contetdo
conforme necessario (Bogdan & Biklen, 2013).

A entrevista semiestruturada é organizada através de um guido de perguntas,
permitindo ao entrevistador explorar temas especificos, mantendo espago para que surjam
novos topicos durante a interacdo (Wilson, 2014). Este método oferece varias vantagens
significativas. Em primeiro lugar, a formalizacdo do processo através de um guido pré-
estabelecido otimiza o tempo disponivel e promove um tratamento mais sistematico dos
dados recolhidos. Por outro lado, permite ao entrevistador selecionar os temas relevantes
para o estudo, proporcionando-lhe ainda a flexibilidade necesséaria para organicamente
durante a entrevista (Quivy & Campenhoudt, 2018).

No entanto, a eficacia da entrevista semiestruturada depende significativamente da
preparagio do entrevistador. E essencial que o investigador esteja bem preparado para
formular perguntas pertinentes e para conduzir a entrevista de forma a estimular respostas
detalhadas e significativas dos participantes, mantendo a objetividade e a concentragcdo nos

objectivos do estudo (Quivy & Campenhoudt, 2018).

3.1. O guido da entrevista

O guido de entrevista semiestruturada desempenha um papel crucial na conducéo da
investigagdo qualitativa, proporcionando um quadro flexivel para a exploracdo de temas
especificos e permitindo que os entrevistados expressem livremente as suas opinides e
justifiquem as suas respostas (Wilson, 2014). As perguntas abertas sdo especialmente
valorizadas neste contexto, uma vez que oferecem aos entrevistados a liberdade de responder
de forma ampla e pormenorizada, proporcionando uma visdo profunda e rica das suas
experiéncias, percecoes e atitudes. Isto € fundamental para captar nuances e complexidades
que podem n&o ser acessiveis através de perguntas fechadas ou estruturadas.

As vantagens das perguntas abertas incluem a capacidade de obter respostas mais
pormenorizadas e contextualizadas, revelando motivos e sentimentos subjacentes dos

entrevistados. Além disso, permitem explorar aspetos inesperados do fenémeno estudado,
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possibilitando a descoberta de novas perspetivas que podem enriquecer a compreensdo do
problema de investigacdo (Kvale, 2015).

No entanto, as perguntas abertas também apresentam algumas limitagbes. A
interpretacdo das respostas pode ser subjetiva e requerer competéncias interpretativas
significativas por parte do entrevistador. Além disso, a analise e a categorizacdo dos dados
obtidos podem ser mais complexas e demoradas em comparacdo com 0s métodos que
utilizam perguntas estruturadas ou fechadas (Kvale, 2015).

Por conseguinte, a elaboracdo cuidadosa do guido de entrevista é essencial para
garantir que as perguntas colocadas sdo pertinentes e adequadas para recolher os dados
necessarios para responder ao problema de investigacdo de uma forma abrangente e
informativa.

Durante a preparagéo e condugdo do guido da entrevista, o investigador deve observar
principios éticos fundamentais, assegurando a protecao dos direitos, a integridade e o bem-
estar dos participantes. Neste estudo, 0s participantes assinaram um termo de consentimento
informado (Anexo I, p. 92), no qual autorizaram a gravacdo em audio, apds terem sido
devidamente informados sobre os objetivos da investigacao e garantias de confidencialidade
dos dados, que serdo utilizados exclusivamente para este proposito. A identidade dos
participantes foi preservada por meio da anonimizacao, com a codificacdo dos seus nomes
durante o processo de transcri¢cdo. Adicionalmente, dois cuidadores informais foram
entrevistados previamente, de forma a validar a clareza e adequacdo das perguntas a analise
proposta.

As entrevistas ndo foram transcritas para este documento na sua totalidade. Apenas

foram consideradas as respostas mais pertinentes para 0 ambito especifico desta investigacao.

3.1.1. Categorias, subcategorias e indicadores

Na andlise de entrevistas qualitativas, a categorizagdo desempenha um papel
fundamental na organizacdo e interpretacdo dos dados recolhidos. As categorias séo
construcdes analiticas que agrupam respostas, temas ou conceitos semelhantes, permitindo
uma sintese concentrada e simplificada do significado subjacente dos dados.

As categorias e subcategorias das entrevistas foram inicialmente definidas com base
no enquadramento tedrico e nos objectivos do estudo. Apos a realizacdo e transcri¢do das

entrevistas, as respostas foram organizadas de acordo com as categorias previamente
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estabelecidas. A cada categoria e subcategoria foram associados indicadores especificos que
facilitaram a identificacdo de padrdes, tendéncias ou diferencas relevantes nas respostas dos
entrevistados, contribuindo para a analise dos dados (Lungu, 2022).

Durante o processo de analise, sdo selecionadas unidades de registo relevantes nas
entrevistas para exemplificar e apoiar as categorias identificadas. Estas unidades sdo excertos
ou citagdes que ilustram de forma viva e representativa os temas ou fenGmenos que emergem
da investigacédo qualitativa (Lungu, 2022).

A categorizacdo e a selecdo das unidades de registo sao fundamentais para garantir a
validade e a fiabilidade dos resultados, bem como para facilitar a interpretacdo e a
comunicacao dos resultados aos leitores interessados e as partes interessadas (Lungu, 2022).
A escolha das categorias e subcategorias derivou da revisdo tedrica, que identificou os
principais temas e subtemas que emergem da experiéncia dos prestadores de cuidados
informais. Esta revisdo tedrica foi maioritariamente constituida por estudos qualitativos,
destacando-se, por exemplo, trabalhos como os de Barret et al. (2022) sobre as estratégias
de coping dos cuidadores, e Zhao (2016) sobre a resiliéncia em contextos de cuidados
informais. Assim, foram criadas 10 categorias, 20 subcategorias e 0s respetivos indicadores
(cf., Tabela 1, p. 45).

Tabela 1: Categorias e subcategorias de analise.

Categoria de Analise Subcategorias de Analise Indicadores

Sentimentos e emogdes; Desafios diario;
Impacto na Vida Pessoal; Suporte e rede de
apoio; Coping, estratégias de adaptacao

- Cuidados bésicos de saide

- Atividades da vida diria

- Suporte emocional e social

- Gestéo de comportamentos

-Tarefas domésticas

- Planeamento e coordenacéo de cuidados

- Educacéo e capacitacao

- Desafios fisicos, emocionais, financeiros de

Descricdo da experiéncia
como cuidador informal

Experiéncia de Cuidar
Responsabilidades como
cuidador informal

tempo
Principais desafios enfrenta- | - Relacionados ao conhecimento e
dos habilidades

- Desafios interpessoais

- Desafios préticos e logisticos
Dificuldades Encontradas - Salde mental e fisica

- Vida social e relacionamentos
Impacto das dificuldades na | - Qualidade de vida

vida e no bem-estar | - Bem-estar emocional
emocional - Gestdo de tempo

- Recursos e suporte

- Coping e resiliéncia
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Categoria de Analise

Subcategorias de Analise

Indicadores

Relacionamentos
Emocionais

Estratégias de enfrentamento
emocional

- Suporte social

- Praticas de autocuidado

- Gestdo de pensamentos e emogdes
- Procurar apoio profissional

- Estratégias espirituais e religiosas
- Planeamento e organizacéo

- Comunicacao eficaz

- Atividades Criativas

EmogBes predominantes
durante o processo de cuidar

- Emoc0es positivas

- Emoc0es negativas

- Emoc0es de stress

- Emoc0es de isolamento/ raiva/resiliéncia

Redes de Apoio

Composigéo da rede de apoio

- Apoio familiar

- Apoio de amigos

- Apoio profissional

- Apoio institucional

- Apoio virtual e online

- Apoio espiritual e religioso
- Apoio financeiro

Contribuicdo da rede de
apoio para a resiliéncia

- Suporte emocional

- Assisténcia prética (tarefas diarias e reveza-
mento no cuidado)

- Orientacdo e informagao

- Apoio profissional

- Apoio comunitario

- Flexibilidade e adaptacéo

- Reducéo do stress

- Fortalecimento da autoestima

Relevancia do apoio social
para lidar com as
dificuldades do cuidar

- Reducéo do stress e ansiedade

- Melhoria do bem estar emocional
- Apoio pratico e logistico

- Suporte emocional e moral

- Apoio informativo e educacional
- Promocéo da resiliéncia

- Impacto na qualidade de vida

- Rede de suporte formal e informal
- Fortalecimento dos lacos sociais

Estratégias de Enfrenta-
mento

Estratégias para lidar com o
stresse e a pressao associados
ao cuidado

- Préticas de autocuidado
- Suporte social e emocional
- Planeamento e organizagdo

Efic4cia das estratégias de
enfrentamento

- Reducdo de stress

- Melhoria de bem-estar geral

- Impacto positivo nas relagdes interpessoais
- Autoavaliacéo e aprendizagem continuo

Equilibrio entre Vida
Pessoal e Cuidar

Gestdo das responsabilidades
como cuidador informal com
outras areas da vida

- Tempo dedicado a atividades pessoais

- Manutencdo de relagdes interpessoais

- Autocuidado e bem-estar pessoal

- Equilibrio entre deveres de cuidado e vida
profissional

Impacto na Saude Mental

Efeito do papel de cuidador
informal na salide mental

- Sintomas de stress e ansiedade

- Depressao e desespero

- Exaustdo emocional e fisica

- Qualidade de sono e descanso

- Impacto nas relacdes interpessoais

Manutencdo de um equilibrio
saudavel entre cuidar dos
outros e cuidar de si mesmo

- Préatica de autocuidado

- Gestdo do stress e da ansiedade

- Equilibrio entre responsabilidades de
cuidado e vida pessoal

- Satisfacdo pessoal e realizacdo
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Categoria de Analise

Subcategorias de Analise

Indicadores

Momentos de Gratificacdo

Experiéncias gratificantes as-
sociadas ao papel de cuida-
dor informal

- Sentimento de realizacdo pessoal

- Vinculo afetivo e companheirismo
- Reconhecimento e apreciacao

- Sentimentos de gratidéo e altruismo

Lidar com os momentos po-
sitivos em comparacdo com
0s desafios negativos

- Equilibrio emocional

- Resiliéncia e adaptacéao

- Suporte social e emocional

- Foco em solucdes e oportunidades

Recursos e Apoio Instituci-
onal

Apoio e recursos recebidos
de instituicfes, organizacbes
ou servicos de saude

- Disponibilidade de Recursos

- Suporte Prético e Técnico:

- Suporte emocional e psicologico

- Treinamento e Capacitacao

- Impacto na Capacidade de Ser um Cuidador
Resiliente

Impacto desses recursos ha
capacidade de ser um cuida-
dor resiliente

- Melhoria na capacidade de cuidar com o
stress

- Incremento na autoeficacia e confianca:

- Melhoria na qualidade do cuidado Prestado:
- Aumento da capacidade de adaptagéo e fle-
xibilidade

- Aumento na rede de apoio e suporte social
- Satisfacgdo e utilizagio efetiva dos recursos

Perspetivas Futuras

Visdo do papel como cuida-
dor informal no futuro

- Expectativas e planos futuros

- Adaptacdo e preparacdo para mudancas

- Sustentabilidade do cuidado

- Apoio e recursos necessarios

- Impacto do papel de cuidador no bem-estar
pessoal

- Planeamento de autocuidado e bem-estar

Mudangas ou melhorias de-
sejadas no suporte aos cuida-
dores informais

- Expectativas de continuidade no papel de
cuidador

- Autoavaliagdo da capacidade e resiliéncia

- Suporte e rede de apoio

- Expectativas e satisfacdo com o papel de
cuidador

4. Caracterizacdo dos participantes

Os participantes no estudo (N = 8) sdo predominantemente do sexo feminino, com

idades compreendidas entre 0s 52 e 0s 78 anos. A tabela seguinte permite uma visualizacao

rapida da caracterizacdo global de cada um dos oito participantes.
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Tabela 2 — Caracterizagdo dos participantes

Participantes

Variavel P1 P2 P3 P4 P5 P6 P7 P8
Sexo F F F F F F F F
Idade 78 74 52 58 62 54 68 60
Estado Civil Vv C C C C C C C
Habilitacbes 42 438 12°  CTeSP 12° 12.° 432 48
Situacdo Profissional R R FP TS R FP R R

Parentesco com a ) .
] Esp. Esp. Filha Filha Esp. Esp. Esp. Esp.
pessoa cuidada

Sexo da pessoa cuidada M M F F M F M M
Diagnostico da pessoa
) Alz.  Alz. Alz Alz. Park. Alz. Park.
cuidada
Durag&o da prestacao
8 4 5 4 3 6 7 9

de cuidados (anos)

Periocidade da ) )
) Todos os dias, 24 horas por dia*
prestacdo de cuidados

Presenca ou auséncia
PC AR n&o ndo AR ndo PC PC
de doenca

Legenda: F— Feminino; M — Masculino; V — Vilva; C — Casada; Esp. — Esposa R — Reformada; FP — Funcéo Publica; TS
— Técnica Superior (no caso, em Contabilidade e Gestéo); Alz. — Alzheimer; Park. — Parkinson; PC — Problemas de Coluna;
AR — Arterite Reumatoide; *respostas muito idénticas.

A diversidade etaria reflete uma gama de experiéncias e perspetivas sobre o papel
dos prestadores de cuidados informais. A maioria dos participantes é casada, com excecao
de um participante que é viuvo. Em termos de habilitacGes literarias, existe uma variedade
de niveis de escolaridade: enguanto alguns participantes concluiram a antiga 42 classe, outros
atingiram o 12° ano ou possuem um certificado de Técnico Superior Profissional em
Contabilidade e Gestéo.

Quanto a sua situagdo profissional, a maioria dos participantes esta reformada, o que
pode influenciar a sua disponibilidade e dedicacdo a prestacdo de cuidados. Entre os que
ainda se encontram a trabalhar, destacam-se os funcionarios publicos e um técnico superior.
No que respeita ao grau de parentesco com as pessoas cuidadas, a maioria das participantes
s8o esposas, enquanto algumas atuam como filhas.

As pessoas cuidadas tém diagnosticos variados, sendo que a maioria dos participantes

cuida de pessoas com diagnostico de deméncia, nomeadamente a doenca de Alzheimer. Dois
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participantes cuidam de pessoas com Parkinson. A prestacdo de cuidados é uma tarefa
intensiva, com todos os participantes a dedicarem-se a ela a tempo inteiro, todos os dias da
semana.

Por altimo, vale a pena mencionar que alguns participantes enfrentam problemas de
salude que podem afetar a sua capacidade de cuidar. Especificamente, trés deles referem
problemas de costas e dois mencionam a presenca de artrite reumatoide. Estes fatores
realcam os desafios adicionais que os prestadores de cuidados informais enfrentam no
desempenho das suas funces, refletindo a complexidade da prestacdo de cuidados em

contextos de saude mental e fisica.

5. Procedimento

O procedimento da aplicacdo das entrevistas foi cuidadosamente planeado para
garantir a flexibilidade e o respeito pelos entrevistados, tendo sido realizado
presencialmente, de acordo com a disponibilidade e conveniéncia de cada participante. Antes
de iniciar as entrevistas, foi obtido o consentimento informado, no qual os entrevistados
foram devida- mente esclarecidos sobre os objetivos da investigagédo, a confidencialidade
dos dados recolhidos e a utilizacdo exclusiva da informacao para fins académicos.

As entrevistas, independentemente do formato escolhido, foram integralmente
gravadas para garantir o rigor na captacdo das respostas. Ap6s a gravacdo, todas as
entrevistas foram transcritas para formato digital, utilizando o Microsoft Word, de modo a
facilitar a analise dos dados. Para além disto, recorremos, ainda, a plataforma Text Explorer
integrada no software JMP?, para uma organizagdo das respostas. Durante este processo, 0s
participantes foram anonimizados através da codificacdo dos seus nomes, garantindo assim
total confidencialidade.

Além disso, todas as gravagdes foram devidamente apagadas apés a transcricao, uma
vez que a sua finalidade era puramente académica e temporaria. As entrevistas tiveram uma
duracdo media de 30 minutos, o que permitiu uma exploracdo adequada dos temas em
questdo, respeitando o tempo e a disponibilidade dos participantes. As entrevistas

decorreram entre os dias 26 de agosto e 8 de setembro.

2 )MP, versdo 18.1.0. SAS Institute Inc. Cary, NC, 1989-2023.
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Este processo assegurou a recolha de dados de forma eficaz e observou as normas
éticas estabelecidas ética, garantindo a integridade da investigacéo e a protecdo dos direitos
dos entrevistados.

Por fim, colocada a questdo da validacdo das interpretacdes, recorremos a

comparacao entre a nossa analise e a analise realizada posteriormente pelo nosso orientador.
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Capitulo I11- Apresentacdo, Analise e Discussao de dados

No presente capitulo, serdo apresentados, analisados e discutidos os dados recolhidos
durante as entrevistas. Este processo permitira interpretar os resultados a luz do quadro
tedrico e dos objetivos definidos para o estudo. Atraves da andlise, serdo identificados
padrdes, tendéncias e relagdes significativas, permitindo uma compreensdo aprofundada da
informacdo obtida. Finalmente, a discussdo dos dados permitir-nos-a refletir criticamente
sobre os resultados, comparando-os com a literatura existente e explorando as suas

implicagOes para o campo de estudo.

1. Apresentacao e Analise dos Resultados

Passa-se a apresentar os principais resultados retirados das entrevistas realizadas aos
cuidadores informais e a sua andlise. A tabela de codificacdo das entrevistas pode ser
consultada no Anexo 111 (p. 96).

O percurso dos cuidadores informais, tal como revelado nas entrevistas de oito
participantes, ilustra um panorama profundamente diversificado das realidades enfrentadas
por aqueles que dedicam as suas vidas a cuidar de familiares ou amigos proximos. Através
das suas respostas, surgem descricbes pormenorizadas que pintam um quadro vivido de
desafios e recompensas, desenhando um retrato emocionalmente intenso da experiéncia de
cuidar.

Os participantes descreveram as suas experiéncias com um tom de profundidade
emocional, mencionando frequentemente o peso dos desafios fisicos, mentais e emocionais

que enfrentaram.

A Experiéncia do Cuidar

A anélise das respostas dos participantes revela a complexidade intrinseca da
experiéncia de cuidados informais, mostrando um vasto leque de emocdes, desafios e
recompensas. Os relatos evidenciam uma dualidade significativa, onde o amor e a dedicagéo
coexistem com sentimentos de sobrecarga, exaustao e isolamento.

Os prestadores de cuidados relatam uma série de emocdes intensas que permeiam a
sua experiéncia quotidiana. Sentimentos negativos como a ndo aceitacdo da doenca, 0

isolamento social, 0 cansaco extremo e a sensacdo de impoténcia sdo frequentemente
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mencionados. A luta continua contra a deterioracdo da saude do seu ente querido gera
angustia profunda e momentos de desespero, refletindo a dificuldade em aceitar a condicéao
de doenca e a constante pressdo emocional. Por outro lado, existem também emocoes
positivas associadas ao papel de cuidador, como a satisfacdo derivada do ato de cuidar, a
criagdo de fortes lagos afetivos e a percecdo de estar a contribuir positivamente para a
qualidade de vida do ente querido. Estes sentimentos de realizacao e amor proporcionam um
sentido de propdsito que contrabalanca parcialmente os aspetos mais stressantes do papel de
prestador de cuidados.

Os desafios diarios enfrentados pelos prestadores de cuidados sdo multifacetados,
englobando tanto aspetos fisicos como emocionais. O esgotamento fisico resultante do
esforgo constante e a necessidade de estar constantemente alerta séo fontes significativas de
fadiga. Além disso, os prestadores de cuidados tém de lidar com a gestdo de crises
emocionais, tais como episodios de ansiedade e frustracdo, tanto seus como do seu ente
querido. O sentimento de impoténcia perante a situacdo e a dificuldade em equilibrar as
responsabilidades de prestacdo de cuidados com a manutencdo de uma vida pessoal saudavel
contribuem para a exaustdo emocional e mental, aumentando o risco de burnout e de outros
problemas de satde mental.

O impacto na vida pessoal dos cuidadores informais é profundo e de grande alcance.
Muitos relatam sentimentos de isolamento social devido a falta de compreenséo e apoio da
familia e dos amigos, o que intensifica o sentimento de soliddo. Os sacrificios pessoais, como
a reducao do tempo para si proprios, para a familia e para as atividades de lazer, resultam
numa exaustdo emocional e fisica continua. Esta sobrecarga é agravada pela auséncia de uma
rede de apoio robusta, o que real¢a a necessidade urgente de intervencdes que oferecam apoio
emocional e pratico aos prestadores de cuidados informais.

Apesar dos inumeros desafios, os cuidadores informais demonstram uma resiliéncia
notavel e desenvolvem varias estratégias para lidar com a situagdo. A concentracdo nos
momentos positivos e nos pequenos progressos do ente querido, bem como a dedicagéo e o
amor intrinseco, sao elementos que ajudam a manter o bem-estar emocional dos prestadores
de cuidados. A capacidade de adaptacdo e a paciéncia sdo qualidades essenciais que
permitem lidar com os altos e baixos emocionais inerentes a prestacao continua de cuidados.
Estas estratégias de adaptacdo ndo so facilitam a gestdo das responsabilidades quotidianas,
como também reforcam o sentido de objetivo e a realizacdo pessoal dos prestadores de

cuidados.
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As responsabilidades dos prestadores de cuidados informais sdo vastas e variadas,
desde os cuidados basicos de saude, como a higiene pessoal, a mobilidade, a alimentacéo e
a medicacdo, até a gestdo das alteracdes de saide do ente querido e a marcacao de consultas
médicas. Além disso, os prestadores de cuidados assumem tarefas domésticas e a criacdo de
um ambiente tranquilo e acolhedor, desempenhando um papel crucial no apoio emocional e
social. A complexidade destas responsabilidades exige ndo s6 competéncias praticas, mas
também uma grande capacidade de organizacdo e coordenacdo, 0 que evidencia a
necessidade de formacéo e recursos adequados para apoiar os prestadores de cuidados nos
seus multiplos papéis.

A analise das experiéncias dos cuidadores informais sublinha a importancia de
politicas pulblicas e iniciativas comunitarias que reconhecam e valorizem o papel
fundamental destes individuos no sistema de saude e de protecéo social. E imperativo que se
criem mecanismos de apoio que oferecam recursos financeiros, formacgéo especifica e redes
de apoio emocional, de forma a mitigar os impactos negativos associados a prestacdo
continua de cuidados. O reconhecimento social e institucional dos prestadores de cuidados,
bem como 0 acesso a servigos de apoio, sdo essenciais para aliviar a sobrecarga e promover
a satde mental e emocional destes individuos.

Em conclusdo, a experiéncia de prestacdo de cuidados informais é marcada por uma
intensa gama de emocdes e desafios que afetam profundamente a vida pessoal e emocional
dos prestadores de cuidados. Embora o amor e a dedicacdo proporcionem um sentido de
objetivo e de realizacdo, a sobrecarga emocional e fisica realca a necessidade urgente de um
apoio adequado. Politicas e programas que oferecam recursos, formacéo e redes de apoio
sdo fundamentais para atenuar os impactos negativos e valorizar o papel crucial dos
prestadores de cuidados informais na sociedade, garantindo que estes individuos recebem o
reconhecimento e 0 apoio de que necessitam para desempenharem as suas fungdes de forma

saudavel e sustentavel.

As Dificuldades Encontradas

A anélise das respostas dos participantes P1 a P8 revela um conjunto multifacetado
de dificuldades enfrentadas pelos prestadores de cuidados informais, incluindo desafios
fisicos, emocionais, interpessoais, de conhecimentos e competéncias, bem como impactos
financeiros e praticos. Estas dificuldades ndo sé afetam a capacidade dos cuidadores para
desempenharem as suas fungdes, como também tém consequéncias profundas no seu bem-

estar emocional e na sua qualidade de vida.
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Inicialmente, os desafios fisicos surgem como uma das principais barreiras
enfrentadas pelos prestadores de cuidados. A exaustao fisica resultante das multiplas tarefas
exigidas pelos cuidados continuos é recorrente nas respostas. Levantar, carregar e ajudar a
movimentar o ente querido requerem um esforco fisico considerdvel, resultando
frequentemente em cansaco extremo e privacdo de sono. Por exemplo, P1 relata sentir-se
“muito cansada devido ao esforco fisico e a privacdo de sono”, o que contribui para um
estado constante de ansiedade e stress. Esta sobrecarga fisica ndo s6 compromete a salde
dos prestadores de cuidados informais, como também limita a sua capacidade de realizar as
atividades diarias e de manter uma rotina equilibrada.

Para além dos desafios fisicos, os Cl enfrentam uma série de dificuldades emocionais
significativas. Os sentimentos de culpa, frustracdo, raiva e desespero sdo comuns, refletindo
0 intenso impacto emocional do papel de prestador de cuidados. P2, por exemplo, exprime
sentimentos de culpa e desespero quando diz: “Por vezes, dou por mim a gritar e a chorar
de desespero porque ndo tenho ninguém com quem falar”. A gestdo de emogdes negativas,
como a impoténcia perante a deterioracdo da satde do ente querido e o constante sentimento
de insuficiéncia, agrava a exaustdo emocional, aumentando o risco de desenvolver doencas
como a depresséo e a ansiedade.

As dificuldades interpessoais também desempenham um papel crucial na experiéncia
dos prestadores de cuidados. Os conflitos familiares, a falta de apoio e de compreensdo por
parte dos outros membros da familia intensificam o sentimento de isolamento e de
sobrecarga. P2 menciona as criticas constantes da sua filha, que contribuem para um
ambiente de tensdo e falta de apoio emocional: “a minha filha esta constantemente a deitar-
me abaixo”. A auséncia de uma rede de apoio solida impede os prestadores de cuidados de
encontrarem alivio emocional e de partilharem as suas preocupacdes, agravando ainda mais
o0 impacto psicolégico dos cuidados informais.

Para além dos desafios fisicos e emocionais, os cuidadores informais enfrentam
frequentemente dificuldades relacionadas com os conhecimentos e as competéncias
necessarias para gerir as condi¢Ges de saude do seu ente querido. A falta de conhecimentos
especificos sobre a deméncia, tal como referido por P1 e P7, dificulta a prestacdo de cuidados
adequados e aumenta o stress associado a gestdo de comportamentos complexos e
imprevisiveis. Esta lacuna de conhecimentos ndo s6 limita a eficacia dos cuidados, como
também contribui para sentimentos de inadequac&o e frustragdo, como refere P5: “Sinto-me

impotente porque ndo posso fazer mais para melhorar o seu estado”.
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Os impactos financeiros, embora menos frequentes nas respostas apresentadas,
também surgem como uma preocupacéo relevante para alguns prestadores de cuidados. A
necessidade de equilibrar o papel de prestador de cuidados com outras responsabilidades,
como o trabalho e a gestao financeira, pode criar um fardo adicional. P6 destaca a “falta de
conhecimento e também o impacto financeiro” como desafios significativos, indicando que
a sustentabilidade financeira do prestador de cuidados € uma questao que pode comprometer
a sua capacidade de continuar a prestar cuidados de forma eficaz.

Por Gltimo, os desafios praticos e logisticos, como a gestao do tempo e a coordenacéo
das tarefas diarias, representam obstaculos constantes para os prestadores de cuidados. A
necessidade de lidar com rotinas stressantes e a imprevisibilidade das condic¢Ges de satde do
seu ente querido, como descrito por P4 e P8, exigem uma organizacdo meticulosa e uma
flexibilidade continua. A sobrecarga de responsabilidades praticas, combinada com a falta
de tempo para atividades pessoais, contribui para um desequilibrio significativo entre cuidar
dos outros e cuidar de si préprio, resultando numa deterioracdo da qualidade de vida e do
bem-estar emocional dos prestadores de cuidados.

Em suma, as dificuldades encontradas no ato de prestacdo de cuidados informais séo
complexas e interligadas, englobando dimens@es fisicas, emocionais, interpessoais, de
conhecimento e financeiras. Estas barreiras ndo s6 dificultam a prestacdo de cuidados
efetivos, como também tém um impacto profundo e duradouro na salde mental e na
qualidade de vida dos prestadores de cuidados. Reconhecer e abordar estas dificuldades é
essencial para desenvolver intervengdes eficazes que proporcionem um apoio adequado,

promovendo a resiliéncia e 0 bem-estar dos prestadores de cuidados informais.

Relacionamentos Emocionais

A andlise revela que as relacbes afetivas desempenham um papel central na
experiéncia de cuidados informais. A presenca recorrente do sentimento de culpa, referido
por seis dos oito participantes, evidencia a complexidade das interacbes emocionais
envolvidas na prestacdo de cuidados. Este sentimento de culpa surge em vérias dimensoes,
refletindo tanto as dificuldades enfrentadas no ato de cuidar como as dindmicas interpessoais
que influenciam o bem-estar emocional dos prestadores de cuidados.

O sentimento de culpa parece decorrer de uma percecao interna de inadequacéo no
cumprimento integral das fungdes de cuidar. Tal como se observa nas respostas, oS
prestadores de cuidados sentem-se frequentemente incapazes de equilibrar as exigéncias

fisicas e emocionais da prestacdo de cuidados com as suas proprias necessidades pessoais.
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Por exemplo, P1 diz: “N&o tinha tempo para falar ou sair de casa, sentia-me frustrada,
zangada ou por vezes até ressentida com o papel que desempenhava, o que me levava a
sentir-me culpada”. Este relato mostra como a sobrecarga de responsabilidades pode levar a
um conflito interno, em que o prestador de cuidados se culpa por dar prioridade as suas
préprias necessidades em detrimento dos cuidados constantes.

Além disso, a culpa é exacerbada pela falta de apoio externo e pelas criticas dos
membros da familia, tal como ilustrado por P2: “a minha filha est& constantemente a deitar-
me abaixo... a culpa é sua por ele ficar agressivo”. Neste caso, a interagdo interpessoal
negativa contribui significativamente para aumentar os sentimentos de culpa, criando um
ambiente emocionalmente téxico que dificulta a resiliéncia do prestador de cuidados. A
auséncia de uma rede de apoio sélida impede que os prestadores de cuidados expressem as
suas emocOes de forma saudavel, levando-os a interiorizar sentimentos de inadequacéo e
frustracdo.

A incerteza sobre o futuro também alimenta a culpa, como demonstrado por P7:
“Tristeza, frustracdo, amor, culpa e muita ansiedade por nado saber o dia de amanhad”. A
imprevisibilidade da progresséo da doenca do seu ente querido gera um estado constante de
alerta e preocupacdo, em que os prestadores de cuidados se sentem impotentes face as
mudancgas inevitaveis. Esta incerteza ndo so intensifica a ansiedade, como também reforga a
percecdo de que os seus esforcos podem ser insuficientes, aumentando a carga emocional
negativa.

As relagOes afetivas sdo, portanto, marcadas por uma tensdo entre o amor e a
dedicacéo aos entes queridos e a frustracdo e impoténcia resultantes das limitagdes impostas
pela condi¢do de satide. P4 ilustra esta dualidade quando afirma: “S&0 um misto de amor e
frustracd@o. Por um lado, sinto uma ligacdo emocional profunda com a pessoa de quem estou
a cuidar, o que me desperta imenso amor e dedicacdo. Mas, por outro lado, ha alturas em
que a frustracdo se manifesta... Esse sentimento de impoténcia pode ser doloroso, mas o
afeto e o desejo de ajudar acabam sempre por prevalecer”. Este equilibrio delicado entre
emocdes positivas e negativas é fundamental para a experiéncia de prestagdo de cuidados,
influenciando diretamente a saide mental e o bem-estar emocional dos prestadores de
cuidados.

Gerir as emocdes associadas a prestacdo de cuidados é um desafio permanente, em
que os prestadores de cuidados desenvolvem estratégias para lidar com as exigéncias
emocionais. Estratégias como a procura de apoio de amigos e familiares, a pratica do

autocuidado e a concentracdo em pequenas Vvitdrias sdo essenciais para atenuar os efeitos
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negativos da prestacdo prolongada de cuidados. P5, por exemplo, partilha: “Preocupacéao e
cansaco... A satisfacdo com os cuidados prestados... ajuda a equilibrar a tensédo emocional”.
Estas préticas refletem a necessidade de encontrar equilibrio emocional e apoio social para
sustentar a resiliéncia face as dificuldades inerentes ao papel de prestador de cuidados.

A anélise revela também que a percecdo de culpa esta intimamente ligada a falta de
conhecimentos e de preparacdo para lidar com a condicdo de salde do ente querido que esta
a ser cuidado. A falta de informacdo adequada sobre a deméncia, referida por P1 e P7,
dificulta a prestacdo de cuidados efetivos e aumenta o sentimento de inadequagéo. Esta
lacuna de conhecimentos ndo s6 impede os cuidadores de desempenharem as suas funcdes
com confianga, como também contribui para o sentimento de culpa por néo satisfazerem
plenamente as necessidades do ente querido.

Em suma, as relacbes afetivas na experiéncia dos cuidados informais sao
profundamente influenciadas por uma combinacéo de sentimentos de culpa, frustragcdo, amor
e dedicacdo. A interagdo entre as responsabilidades de prestacdo de cuidados e as
necessidades pessoais gera uma dinamica emocional complexa que afeta significativamente
0 bem-estar dos prestadores de cuidados. E imperativo que sejam implementadas
intervencdes centradas no apoio emocional e na educacdo dos prestadores de cuidados para
aliviar a carga emocional e promover uma melhor gestao das responsabilidades. As politicas
publicas e as iniciativas comunitarias devem reconhecer a importancia das relacGes
emocionais nos cuidados informais, oferecendo recursos e apoio que permitam aos
prestadores de cuidados equilibrar as suas responsabilidades com o seu préprio bem-estar
emocional. Desta forma, o impacto negativo das emocdes associadas a prestacdo de cuidados
pode ser atenuado, promovendo uma experiéncia mais sustentadvel e saudavel para os

prestadores de cuidados informais.

Redes de Apoio

A andlise das respostas dos participantes P1 a P8 revela a importéncia crucial das
redes de apoio na experiéncia dos cuidados informais. As redes de apoio compreendem uma
variedade de fontes, incluindo familia, amigos, apoio profissional, institucional, virtual,
espiritual e financeiro. A diversidade e a disponibilidade destas formas de apoio influenciam
significativamente a resiliéncia dos prestadores de cuidados, a sua capacidade de lidar com
0s desafios da prestacdo de cuidados e, consequentemente, 0 seu bem-estar geral.

Os prestadores de cuidados que dispéem de uma rede de apoio robusta tendem a

revelar uma melhor capacidade de gerir as exigéncias fisicas e emocionais da prestacdo de
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cuidados. Por exemplo, P4 descreve a sua rede de apoio como sendo constituida pela familia,
amigos e sessdes no Café Memoria, onde pode desabafar e ouvir historias de outros
prestadores de cuidados. Este tipo de apoio social ndo s6 proporciona alivio emocional, como
também oferece um espaco de troca de experiéncias e solugcbes praticas, reforcando a
capacidade do cuidador para lidar com situac6es complexas. Do mesmo modo, P5 valoriza
a presenca do seu marido e de um medico que lhe da orientagbes sobre os cuidados
necessarios, o que lhe da maior seguranca e confianca nas suas decisoes.

Em contrapartida, alguns cuidadores informais enfrentam grandes dificuldades
devido a falta de apoio familiar ou a auséncia de uma rede de apoio adequada. P1, por
exemplo, relata que ““s@ tive apoio institucional, mais ninguém”, evidenciando uma lacuna
no apoio emocional e pratico que poderia atenuar o peso da prestacdo de cuidados. A falta
de envolvimento familiar é salientada por P2, que refere a auséncia da filha como um fator
que dificulta a prestacdo de cuidados, bem como as constantes criticas que aumentam o seu
sentimento de culpa e isolamento. P8 exemplifica a extrema falta de apoio, afirmando: “N&o
sou muito faladora nem tenho com quem falar, sei que estou a fazer mal, mas é assim que
eu sou”. Esta falta de redes de apoio interpessoal contribui para um aumento da carga
emocional e do stress, agravando o risco de esgotamento e de deterioracdo da satde mental
dos prestadores de cuidados.

Para além do apoio da familia e dos amigos, o apoio profissional e institucional
desempenha um papel fundamental na sustentacdo dos prestadores de cuidados. A
participacdo em programas como o Café Memdria e a assisténcia de profissionais de salde
proporcionam ndo s6 orientacdo técnica, mas também apoio emocional. P2 salienta a
importancia da participacdo em grupos de apoio onde pode interagir com outros cuidadores
e profissionais, o que Ihe permite “encontrar solugdes” e “recarregar baterias”. Este tipo de
apoio estruturado € vital para fornecer recursos e estratégias que ajudem os prestadores de
cuidados a enfrentar os desafios diarios de forma mais eficaz.

As redes de apoio virtuais e em linha também surgem como uma ferramenta
importante para alguns prestadores de cuidados, embora ndo seja muito mencionada nos
relatos fornecidos. A possibilidade de se ligar a outros prestadores de cuidados através de
plataformas digitais pode oferecer um apoio adicional, especialmente para aqueles que
enfrentam limitagOes geogréaficas ou de mobilidade. No entanto, a eficacia deste tipo de
apoio depende da acessibilidade e da qualidade das interagcdes em linha.

O apoio espiritual e religioso, embora menos frequente nos relatérios, é uma fonte

significativa de resiliéncia para alguns prestadores de cuidados. P8, por exemplo, menciona
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a fé em Deus como um fator que lhe da forca para continuar, demonstrando como as crencas
espirituais podem proporcionar conforto e um sentido de proposito face a adversidade.

Além disso, o apoio financeiro surge como uma necessidade emergente para alguns
prestadores de cuidados, especialmente aqueles que enfrentam desafios econdémicos devido
as despesas associadas a prestacdo de cuidados ou a necessidade de reduzir o horéario de
trabalho para se dedicarem totalmente ao papel de prestador de cuidados. P6 menciona o
“impacto financeiro” como um dos principais desafios, indicando que a sustentabilidade
financeira € uma componente essencial para a manutenc¢ao dos cuidados a longo prazo.

A andlise das redes de apoio mostra que, enquanto alguns cuidadores conseguem
mobilizar uma rede diversificada e eficaz, outros debatem-se com a falta de apoio adequado,
0 que intensifica a carga emocional e pratica. A presenca de uma rede de apoio forte e
multifacetada esta diretamente associada a uma melhor gestdo do stress, a reducdo da
ansiedade e a manutencao de um equilibrio saudavel entre as responsabilidades de prestacao
de cuidados e a vida pessoal. Por outro lado, a falta de apoio pode levar a sentimentos de
isolamento, frustracdo e exaustdo, comprometendo a saude mental e fisica dos cuidadores.

Por conseguinte, é imperativo que as politicas publicas e as iniciativas comunitérias
se concentrem no reforgo das redes de apoio aos prestadores de cuidados informais. Isto
inclui a promocdo de programas de apoio comunitario, a facilitacdo do acesso a servicos de
salde profissionais, a criacdo de grupos de apoio e a implementacdo de recursos financeiros
que possam aliviar a carga econdmica dos prestadores de cuidados. Além disso, a
sensibilizacdo e a educacdo da sociedade para a importancia do papel dos prestadores de
cuidados informais podem promover um ambiente mais compreensivo e colaborativo em
que os prestadores de cuidados se sintam valorizados e apoiados no seu percurso.

Em concluséo, as redes de apoio sdo elementos fundamentais que determinam a
capacidade dos prestadores de cuidados informais para enfrentarem os desafios da prestacao
de cuidados. A presenca de apoio familiar, profissional e comunitario ndo s6 melhora a
qualidade dos cuidados prestados, como também promove o bem-estar emocional e a
resiliéncia dos prestadores de cuidados. Reconhecer e investir em redes de apoio eficazes &
essencial para garantir que os prestadores de cuidados possam desempenhar o seu papel de
forma sustentavel e saudavel, beneficiando ndo sé os prestadores de cuidados, mas também

0s seus entes queridos e a sociedade em geral.
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Impacto na Saude Mental

A analise das respostas dos participantes P1 a P8 revela que o ato de prestar cuidados
informais tem um impacto profundo e multifacetado na saide mental dos prestadores de
cuidados. As respostas indicam uma prevaléncia significativa de sintomas relacionados com
0 stress, a ansiedade e a depressdo, refletindo a carga emocional associada as
responsabilidades de prestacdo de cuidados. Por exemplo, P1 descreve-se a si propria como
“mais ansiosa do que o habitual, deprimida por me sentir isolada, senti que tinha realmente
perdido a minha identidade”, mostrando uma perda de identidade pessoal e um aumento da
ansiedade e da depressdo resultantes do isolamento social.

A exaustdo emocional e fisica surgiu como um tema recorrente, com participantes
como P2 a relatarem sentir-se “ansiosos, sob pressdo constante para estarem sempre
presentes” e “muito, muito cansados”. Este cansago extremo esta frequentemente associado
a privacao de sono e a sensacdo de estar em alerta constante, como exemplificado por P3:
“Sinto-me muito cansada, mesmo que ela ndo esteja 14, € como se estivesse em alerta
constante”. A vigilancia constante e a necessidade de responder prontamente as exigéncias
do ente querido contribuem para um estado de exaustdo fisica e mental, aumentando o risco
de burnout e de outras condicGes de salde mental.

Para além dos sintomas de stress e ansiedade, a depressdo e o desespero sao
frequentemente mencionados. P1 relata sentir-se “deprimida e muito cansada em todos 0s
sentidos”, enquanto P8 expressa sentir-se “deprimida porque me sinto isolada”. Estes
sentimentos sdo exacerbados pela percecdo de inadequacao e culpa, em que os prestadores
de cuidados sentem que ndo estdo a fazer o suficiente, como ilustrado por P2: “Sinto-me
exausta a nivel emocional e muito, muito cansada”. A falta de tempo para cuidar de si
préprio e a constante atribuicdo de prioridade as necessidades do ente querido em detrimento
das suas préprias necessidades pessoais contribuem para a deterioracdo da saide mental dos
prestadores de cuidados.

A qualidade do sono e do repouso também é significativamente afetada, como refere
P5: “Cansada, muito cansada, as vezes nem consigo dormir porque tenho medo de me
levantar durante a noite ou de me sentir mal”. A interrupcéo do sono devido a preocupacao
constante com o bem-estar do prestador de cuidados compromete a recuperacéao fisica e
emocional, agravando os niveis de stress e ansiedade. Este circulo vicioso de exaustéo e falta
de descanso impede que os prestadores de cuidados mantenham uma satde mental estavel e

resistente.
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O impacto nas relacdes interpessoais € outro aspeto critico identificado. A dedicacéo
intensiva a prestacdo de cuidados pode levar ao isolamento social e a uma reducdo das
interagdes sociais, como observado por P1: “N&o tinha tempo para falar, nem para sair de
casa”. Este isolamento ndo s6 contribui para um sentimento de soliddo, como também reduz
as oportunidades de apoio social, que € essencial para a manutencdo da satide mental. A falta
de tempo para desenvolver e manter relacfes pessoais saudaveis agrava os sentimentos de
depressdo e ansiedade, criando um ambiente emocionalmente dificil para os prestadores de
cuidados.

A gestdo do stress e da ansiedade, bem como a tentativa de equilibrar as
responsabilidades de prestacdo de cuidados com a vida pessoal, sdo mencionadas como
desafios significativos. P1 e P2 salientam a dificuldade em encontrar tempo para si proprios,
0 que resulta numa constante atribuicdo de prioridade as necessidades do seu ente querido
em detrimento do seu proprio bem-estar. Este desequilibrio entre as responsabilidades de
prestacdo de cuidados e a vida pessoal € um fator crucial que contribui para a deterioracédo
da satde mental, sublinhando a necessidade urgente de estratégias de enfrentamento eficazes
e de apoio emocional.

Em conclusdo, a categoria de impacto na salde mental realca a vulnerabilidade dos
cuidadores informais a uma série de desafios emocionais e fisicos que comprometem
significativamente o seu bem-estar.

Algumas das cuidadoras chegaram mesmo a confidenciar no final da entrevista era
melhor o marido ter falecido, para acabar com o sofrimento.

Os sintomas de stress, ansiedade, depressdo e exaustdo emocional e fisica sdo
amplamente prevalecentes, refletindo a intensidade e a complexidade das exigéncias
associadas ao papel de prestador de cuidados. Além disso, o impacto negativo nas relagdes
interpessoais e na qualidade do sono intensifica estes efeitos, criando um ciclo de exaustéo
emocional dificil de quebrar. E imperativo que sejam implementadas intervencdes
especificas para oferecer apoio emocional, promover o autocuidado e reforgar as redes de
apoio, a fim de atenuar os efeitos adversos na salide mental dos prestadores de cuidados

informais e promover uma experiéncia de prestacédo de cuidados mais sustentavel e saudavel.

Estratégias de Enfrentamento
A analise das respostas dos participantes P1 a P8 revela que as estratégias de coping
sdo fundamentais para manter o bem-estar emocional e gerir eficazmente as

responsabilidades associadas aos cuidados informais. Estas estratégias incluem praticas de
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autocuidado, apoio social e emocional, bem como o planeamento e a organizacdo das
atividades diarias. A diversidade e a aplicacdo destas estratégias variam de acordo com as
necessidades individuais e as circunstancias especificas de cada prestador de cuidados,
refletindo a complexidade do papel desempenhado.

Uma das principais estratégias identificadas é a pratica do autocuidado, manifestada
de diferentes formas. P1, por exemplo, tenta manter uma dieta saudével e criar momentos de
diversdo jogando sueca, bem como procurar informagdes sobre a deméncia. Estas préaticas
ndo s6 promovem a saude fisica, como também proporcionam momentos de alivio
emocional, permitindo ao prestador de cuidados encontrar um equilibrio entre as exigéncias
da prestacéo de cuidados e a prestacao de cuidados a si proprio. P4 refere a criagédo de rotinas
e a realizacdo de atividades especificas, 0 que contribui para um sentido de normalidade e
estruturacdo do quotidiano, reduzindo o stress e aumentando a sensagéo de controlo sobre a
situacdo.

O apoio social e emocional surge como outra estratégia crucial. A participacdo em
grupos de apoio, como o Café Memoria, permite aos prestadores de cuidados partilhar
experiéncias e receber conselhos de outros que enfrentam situacdes semelhantes. P2 destaca
a importancia de conversar com cuidadores informais que ja passaram pela mesma situacao,
o que facilita o desabafo e a perspetiva de novas soluces. Este tipo de intera¢do ndo so alivia
0 isolamento, como também reforca a resiliéncia dos prestadores de cuidados,
proporcionando um sentimento de comunidade e de pertenca.

Além disso, a organizacdo e o planeamento das responsabilidades diérias séo
estratégias recorrentes entre os participantes. P2 descreve como a organizagdo da rotina e a
definicdo de prioridades ajudam a reduzir o stress, enquanto P3 e P4 sublinham a importancia
de dividir as tarefas e de gerir o tempo de forma eficiente. Estas praticas permitem uma
melhor gestdo das exigéncias fisicas e emocionais, garantindo que as necessidades do ente
querido sdo satisfeitas de forma sustentavel. A divisao de tarefas, tal como referido por P3,
facilita a distribuicdo de responsabilidades, aliviando a carga individual e promovendo um
ambiente de cooperacédo e apoio mutuo.

Outra estratégia mencionada é a adocdo de uma perspetiva positivista e a utilizagédo
do humor para descomprimir. P1 reflete sobre a forma como a manutencdo de uma atitude
positiva, apesar das dificuldades, contribui para reduzir o stress e melhorar o bem-estar geral.
O humor, neste contexto, serve como uma ferramenta para lidar com a adversidade de uma
forma mais leve, permitindo aos prestadores de cuidados encontrar momentos de alegria e

satisfacdo mesmo nas situacdes mais desafiantes.
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A procura de informacdo e a comunicacgéo eficaz com os profissionais de saude séo
também estratégias essenciais. P5 salienta a importancia de questionar os profissionais de
salde para tomar decisdes mais informadas e adequadas. Esta abordagem ndo sé aumenta a
confianca nas decisfes tomadas, como também capacita os prestadores de cuidados, dando-
Ihes o conhecimento de que necessitam para gerir as condi¢Ges de saude do seu ente querido
de forma mais eficiente.

As estratégias de sobrevivéncia identificadas nas respostas dos prestadores de
cuidados informais demonstram uma combinacao de agdes proactivas e recativas destinadas
a atenuar os impactos negativos dos cuidados continuos. A capacidade de estabelecer rotinas,
procurar apoio emocional, praticar o autocuidado e manter uma comunicacgédo aberta com 0s
profissionais de salde sdo elementos que contribuem significativamente para a resiliéncia e
0 bem-estar dos prestadores de cuidados.

Em conclusdo, as estratégias de coping desempenham um papel vital na experiéncia
de prestacéo informal de cuidados, atuando como mecanismos adaptativos que permitem aos
prestadores de cuidados lidar com as exigéncias fisicas e emocionais da prestacdo de
cuidados. A implementacdo de préaticas de autocuidado, a construcdo de redes de apoio
solidas e a organizacdo eficiente das responsabilidades didrias sdo fundamentais para
promover a salde mental e a qualidade de vida dos prestadores de cuidados. E, pois,
fundamental que as politicas publicas e as iniciativas comunitarias incentivem e facilitem o
acesso a estas estratégias, disponibilizando recursos e apoios que permitam aos cuidadores

enfrentar os desafios de forma mais saudavel e sustentavel.

Equilibrio entre a Vida Pessoal e Cuidar

A categoria 'Equilibrio entre a Vida Pessoal e a Prestacdo de Cuidados' revela-se
como um aspeto critico na experiéncia dos prestadores de cuidados informais, evidenciando
os desafios inerentes a conciliacdo das responsabilidades de prestagcdo de cuidados com as
exigéncias da vida pessoal e profissional. Os participantes P1 a P8 revelam uma luta
constante para manter um equilibrio saudavel, refletindo as tensbes entre as obrigacdes de
cuidar e a necessidade de autocuidado e de manutencgéo das relacGes interpessoais.

Desde o inicio, a dificuldade de equilibrar as responsabilidades de prestacdo de
cuidados com a vida pessoal é explicitamente abordada por varios participantes. P1
exemplifica esta dificuldade quando diz: “N&o conseguia equilibrar, porque para mim era
sempre ele primeiro e eu depois”. Esta afirmac@o ilustra a priorizagdo incessante das

necessidades do ente querido em detrimento das suas proprias necessidades pessoais,
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resultando na negligéncia dos cuidados pessoais € num desequilibrio significativo entre a
esfera pessoal e a esfera dos cuidados. A falta de tempo para atividades pessoais € 0
sentimento de estar constantemente subordinado as exigéncias dos cuidados comprometem
a salde mental e 0 bem-estar dos prestadores de cuidados, levando a sentimentos de exaustéo
e perda de identidade pessoal.

P2 complementa esta perspetiva ao descrever a raridade do tempo livre e a
necessidade de organizar as tarefas diarias para reduzir o stress: “E raro ter tempo livre,
tenho sempre de o fazer. Mas quando estou sentada ao seu lado durante algum tempo, faco
uma lista de tarefas a realizar, no proprio dia ou no dia seguinte, e faco algumas atividades
com ele. Passeamos no jardim, jogamos as cartas e, por vezes, ele faz-me companhia a
tricotar”. Este relato sublinha a importancia do planeamento e da organiza¢do como
estratégias para atenuar o stress associado aos cuidados continuos. No entanto, a raridade
destes momentos livres indica uma dificuldade persistente em encontrar tempo para
atividades pessoais, reforcando a luta para manter um equilibrio saudavel.

P3 e P4 destacam a importancia do trabalho em equipa e das pausas como
mecanismos de coping, embora reconhecam a dificuldade em implementa-los de forma
consistente. P3 refere: “E como eu disse antes, trabalhamos em equipa e quando eu
precisava de sair, aceleravamos as coisas. Era também uma forma de eu fazer uma pausa,
mesmo que fosse obrigatoria. Mas eu néo tinha tempo livre, nem me sentia capaz de o fazer,
porque me sentia culpada”. A divisao de tarefas e a gestdo colaborativa das
responsabilidades de cuidados sdo identificadas como praticas que facilitam a reducdo do
stress, mas a culpa associada a prioridade ao autocuidado ainda impede a implementacéo
plena destas estratégias.

Além disso, os participantes P5 a P8 refletem uma compreensdo implicita da
necessidade de equilibrio, embora muitas vezes se sintam incapazes de o alcancar. As
afirmacdes repetidas de P2, P3, P5, P6, P7 e P8 de que ndo tém tempo para cuidar de si
proprios e de que estdo sempre em segundo lugar, realcam uma tendéncia comum para
negligenciar o autocuidado em favor das necessidades da pessoa amada. Esta constante
atribuicéo de prioridades ndo s6 compromete o bem-estar fisico e emocional dos prestadores
de cuidados, como também afeta negativamente as suas relacoes interpessoais e a qualidade
de vida em geral.

A falta de tempo para atividades pessoais e a pressdo constante para estar presente
contribuem para um ciclo de desgaste dificil de quebrar. P4, por exemplo, diz: “As vezes

tenho pausas se alguém fica com ela, mas é raro e quando acontece € para ir tratar de
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alguma coisa”. A escassez de pausas regulares e a necessidade de resolver questdes urgentes
limita a capacidade dos prestadores de cuidados para recarregarem as suas energias e
manterem um equilibrio saudavel entre a prestacdo de cuidados e outras areas das suas vidas.
A manutencdo das relagdes interpessoais também surge como uma componente
essencial do equilibrio entre a vida pessoal e a prestacdo de cuidados. Participantes como P2
e P6 salientam a importancia de interacdes significativas com amigos e familiares como
formas de apoio emocional que ajudam a aliviar o peso da prestacéo de cuidados. P2 refere
que: “Falar com outros cuidadores que passaram pela mesma situacdo ajuda-me a
desabafar e a ver as coisas de uma forma diferente. Tento concentrar-me nas pequenas
conquistas”. Estas interacGes proporcionam um espaco de partilha de experiéncias e de
aquisicao de novas perspetivas, contribuindo para a resiliéncia emocional dos prestadores de
cuidados.

Em termos de estratégias de sobrevivéncia, os prestadores de cuidados recorrem a
varias préaticas para tentar equilibrar as suas responsabilidades de prestacdo de cuidados com
a sua vida pessoal. A criacdo de rotinas, a gestdo do tempo e a concentragdo em pequenas
realizaces sao mencionadas como métodos eficazes para reduzir o stress e promover um
sentimento de realizacao pessoal. P2, por exemplo, descreve a elaboracao de listas de tarefas
e a realizacéo de atividades recreativas com o prestador de cuidados como formas de manter
uma estrutura diéria que facilita a gestdo das responsabilidades.

No entanto, a prevaléncia de sentimentos de culpa e a falta de tempo para o
autocuidado indicam que, apesar das estratégias adotadas, muitos prestadores de cuidados
ainda enfrentam dificuldades significativas para alcancar um equilibrio sustentavel. A
pressdo constante para estar presente e dar prioridade as necessidades do ente querido em
detrimento das suas proprias necessidades pessoais resulta numa sobrecarga emocional e
fisica que compromete a salde mental e a qualidade de vida dos prestadores de cuidados.

Em concluséo, a categoria “Equilibrio entre a vida pessoal e a prestacao de cuidados”
sublinha a complexidade e os desafios enfrentados pelos prestadores de cuidados informais
ao tentarem conciliar as suas responsabilidades de prestagéo de cuidados com a sua vida
pessoal e profissional. As estratégias de sobrevivéncia, embora essenciais, sdo muitas vezes
insuficientes para atenuar totalmente o impacto negativo do desequilibrio, salientando a
necessidade de intervencGes mais solidas e de apoio continuo. As politicas publicas e as
iniciativas comunitarias devem centrar-se na oferta de recursos que facilitem a criagdo de

rotinas equilibradas, promovam o autocuidado e reforcem as redes de apoio, de modo a
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permitir que os prestadores de cuidados informais mantenham um equilibrio saudavel entre

as suas responsabilidades e o seu bem-estar pessoal.

Momentos de Gratificagédo

A categoria 'Momentos de Gratificacdo e Cuidado' emerge como um elemento
essencial na experiéncia dos cuidadores informais, representando fontes significativas de
motivacao e bem-estar emocional. As respostas dos participantes P1 a P8 ilustram como
pequenos gestos de reconhecimento e afeto por parte dos prestadores de cuidados podem
gerar sentimentos profundos de realizagdo pessoal, reforcar lagos afetivos e promover um
sentimento de altruismo e gratidao. Estes momentos de gratificacdo desempenham um papel
crucial na sustentacdo emocional dos prestadores de cuidados, ajudando-os a manter a
resiliéncia e a continuar no papel de prestador de cuidados apesar dos desafios enfrentados.
Os relatos dos participantes sublinham a importancia de interacbes emocionais
simples, como abracos, beijos e expressdes de gratidao. P1, por exemplo, refere: “Pequenos
momentos de lucidez em que eu dizia obrigado e ele dava-me abracos e beijos. E, sem
duvida, o melhor agradecimento que posso ter”. Este testemunho mostra como os gestos de
afeto, mesmo que esporadicos, podem ter um impacto positivo significativo na salde
emocional do prestador de cuidados. Estes momentos nao so reforcam a ligacao afetiva entre
0 prestador de cuidados e o ente querido, como também proporcionam uma validacdo

emocional que contribui para um sentido de proposito e realizacdo pessoal.

Além disso, os participantes P2 e P7 relataram como as expressdes de gratiddo e
afeto, como sorrisos e abragos, sao fontes de felicidade e motivagao: “Sim, as vezes ele diz-
me obrigado, mulher, sorri e até me diz que se fores a minha frente como é que eu vou fazer
e abraga-me. SO isso j& me faz feliz e vale a pena tudo o que passo”. Estes momentos de
reconhecimento sdo fundamentais para atenuar os sentimentos de exaustdo e sobrecarga,
oferecendo um alivio emocional que permite aos prestadores de cuidados enfrentar as
dificuldades quotidianas com renovada determinagéo. Assim, a presenca de lagos afetivos e
de companheirismo néo s fortalece as relagdes interpessoais, como também funciona como
um mecanismo de sobrevivéncia que apoia a resiliéncia dos prestadores de cuidados.

Além disso, os participantes P4 e P5 sublinham que os gestos de afeto e de
reconhecimento contribuem para manter a for¢a necessaria para continuar a desempenhar o
papel de prestador de cuidados: “Também ha alturas em que sentimos o retorno dos
cuidados. Ele d4-me muitos beijos e aperta-me a mdo com for¢a”. Este tipo de interagdo

afetuosa ndo s6 promove um ambiente emocionalmente positivo, como também reforca o
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sentido de propdsito e a percecdo de que os esforcos do prestador de cuidados estdo a ser
apreciados. A gratiddo e o altruismo surgem como sentimentos recorrentes, mostrando que,
apesar das dificuldades, os Cl encontram significado e satisfacdo na relagéo de prestacéo de
cuidados, o que contribui para um equilibrio emocional mais estavel.

Os momentos de gratificacdo estdo tambem intrinsecamente ligados a resiliéncia e
adaptacao dos prestadores de cuidados. P8 reflete sobre a forma como a fé e os gestos de
afeto ajudam a manter a forca emocional necessaria para continuar: “Concentro-me muito
no retorno que recebo dele, nos abragos e beijos e, acima de tudo, na fé que tenho em Deus”.
Esta combinacdo de apoio emocional externo e crencas pessoais fornece uma base sélida que
sustenta a capacidade do prestador de cuidados para enfrentar a adversidade. A pratica de se
concentrar em pequenas conquistas e gestos de afeto permite aos prestadores de cuidados
informais cultivar uma perspetiva positiva, que é essencial para manter o bem-estar geral.

Para além das interacBes diretas com os cuidadores informais, a participacdo em
grupos de apoio como o Café Memaria também contribui para um sentimento de gratificacao
e apoio emocional. P2 refere que: “Falar com outros cuidadores que passaram pela mesma
situacdo ajuda-me a desabafar e a ver as coisas de uma forma diferente. Tento concentrar-
me nas pequenas conquistas”. Este envolvimento comunitario ndo s6 proporciona uma
plataforma para a troca de experiéncias e solugcdes préaticas, como também reforca um
sentimento de pertenca e compreensdo mutua, elementos cruciais para a promoc¢ao da satde
mental e emocional dos prestadores de cuidados.

Em suma, os momentos de gratificacdo e cuidado sdo componentes vitais que
enriquecem a experiéncia dos cuidadores informais, proporcionando-lhes fontes de
motivacdo, reconhecimento e alivio emocional. Estes momentos contribuem
significativamente para manter o equilibrio emocional e a resiliéncia, permitindo que os
prestadores de cuidados enfrentem as exigéncias fisicas e emocionais da prestacdo de
cuidados com maior eficicia e satisfacdo pessoal. Valorizar e facilitar estas interagdes
emocionais e 0 apoio da comunidade sdo, portanto, essenciais para promover um ambiente
de cuidados mais sustentavel e saudavel, beneficiando ndo sé os prestadores de cuidados,
mas tambeém os seus entes queridos e a sociedade em geral.

Além disso, a analise das estratégias de coping associadas aos momentos de
gratificacdo revela a importancia das praticas de autocuidado e do apoio social na mitigacao
do stress e na promocao do bem-estar emocional. A capacidade de celebrar pequenas vitdrias

e de reconhecer o impacto positivo da prestacdo de cuidados reforca a autoestima e o sentido
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de realizacdo pessoal, aspetos fundamentais para a sustentabilidade do papel de cuidador.
Assim, é imperativo que as politicas publicas e as iniciativas comunitarias incentivem e
facilitem a criagdo de ambientes onde os prestadores de cuidados possam experienciar e
valorizar estes momentos de gratificagcdo, promovendo assim uma experiéncia de prestacao

de cuidados mais equilibrada e satisfatoria.

Recursos e Apoio Institucional

A categoria 'Recursos e Apoio Institucional’ emerge como uma componente crucial
na experiéncia dos cuidadores informais, influenciando significativamente a sua capacidade
de enfrentar os desafios associados ao papel de cuidador. A andlise das respostas dos
participantes P1 a P8 revela uma predominancia da falta de apoio institucional, embora
alguns cuidadores tenham acesso limitado a recursos profissionais, evidenciando a
variabilidade na disponibilidade e eficacia do apoio oferecido pelas instituicdes e servicos
de saude.

A falta de apoio institucional é um tema recorrente, com a maioria dos participantes,
incluindo P1, P2, P4, P6, P7 e P8, a referir ndo receber qualquer tipo de apoio que possa
aliviar o fardo de cuidar. P1, por exemplo, diz: “N&o tive qualquer apoio que pudesse aliviar
0 meu fardo”, refletindo uma lacuna significativa nos servigos de apoio oferecidos aos
prestadores de cuidados informais. Esta falta de apoio institucional ndo s6 aumenta a carga
fisica e emocional, como também compromete a capacidade dos prestadores de cuidados
para desempenharem as suas funcdes de forma eficaz e sustentavel. A auséncia de recursos
praticos e técnicos, como equipas de cuidados domiciliarios ou apoio psicolégico, intensifica
0s sentimentos de isolamento e insuficiéncia, agravando os riscos de burnout e de
deterioracdo da saude mental.

Por outro lado, alguns cuidadores informais, como P3 e P5, referem a existéncia de
apoio profissional, ainda que muitas vezes limitado e financeiramente dispendioso. P3
refere: “Tive apoio de uma equipa de cuidados ao domicilio duas vezes por semana, mas
paguei do meu bolso”, o que indica que, mesmo quando ha recursos disponiveis, a
sustentabilidade financeira pode ser um obstaculo significativo a continuacdo do apoio. P5
também descreveu o0 apoio que recebeu de profissionais de saude que se deslocaram a sua
casa, salientando a importéncia destes servicos na promocgao da seguranga e confianca na

gestdo dos cuidados. No entanto, a distancia geografica e a dificuldade de acesso a estes
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servigos evidenciam as barreiras logisticas que muitos cuidadores enfrentam, limitando a
eficacia do apoio institucional disponivel.

A falta de apoio institucional esté diretamente relacionada com a capacidade dos Cl
para manterem a resiliéncia no seu papel. Como exemplificado por P4 e P7, a auséncia de
apoio institucional torna a experiéncia de cuidar mais exigente e stressante: “Nao ter apoio
de nenhuma instituicdo torna toda a experiéncia mais exigente e stressante a todos os
niveis”. Esta sobrecarga pode levar a uma diminui¢do da autoeficacia e aumentar a
vulnerabilidade dos prestadores de cuidados a fatores de stress emocional e fisico,
comprometendo a sua salde mental e o seu bem-estar geral.

Além disso, a falta de recursos institucionais obriga os prestadores de cuidados a
recorrerem a estratégias pessoais de sobrevivéncia, como a adaptacao e a procura de apoio
informal através da familia e dos amigos. P2, por exemplo, encontra forca e validacdo em
grupos de apoio como o Café Memaria, mesmo na auséncia de apoio institucional: “A falta
de apoio torna tudo mais dificil. No entanto, apesar da falta de apoio, frequento as sessfes
do Café Memoria e € ai que encontro forca e validacdo para as minhas lutas”. Este facto
evidencia a importancia das redes informais de apoio como substitutos ou complementos dos
recursos institucionais, mas também sublinha a necessidade de um apoio mais estruturado e
acessivel por parte das instituicoes.

A analise também mostra que a falta de apoio institucional ndo s6 aumenta a carga
de cuidados, como também limita as oportunidades dos prestadores de cuidados de se
formarem e desenvolverem as suas competéncias. A falta de formacéo e de competéncias
especificas para gerir condicdes de salude complexas, como a deméncia, contribui para um
sentimento de inadequagdo e impoténcia, tal como relatado por P2 “Mesmo tendo alguma
informacao, sinto sempre que poderia fazer melhor. A cada dia € uma situacéo diferente do
dia anterior e as vezes sinto-me impotente ou que a informagao que tenho néo € o suficiente.
Estas situacdes fazem com que eu ndo me consiga adaptar. Fica muito dificil de gerir varios
sentimentos ao mesmo tempo”. A falta de informag&o e de orientacdo técnica adequadas
dificulta a prestacdo de cuidados de qualidade e aumenta o stress associado a gestdo das
condicdes de saude da pessoa cuidada.

Em resumo, a categoria 'Recursos e Apoio Institucional' revela uma lacuna
significativa no apoio oferecido aos prestadores de cuidados informais, refletindo desafios
criticos na disponibilidade, acessibilidade e sustentabilidade dos recursos institucionais. A
maioria dos prestadores de cuidados enfrenta uma auséncia de apoio pratico e emocional, 0

que agrava o seu fardo e compromete a sua resiliéncia e bem-estar. Mesmo gquando estdo
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disponiveis recursos profissionais, as questdes financeiras e logisticas limitam a sua eficacia,
0 que indica a necessidade de politicas publicas e iniciativas comunitarias mais sélidas para
garantir um apoio mais abrangente e acessivel aos prestadores de cuidados informais.

Para mitigar estes desafios, é essencial que as instituices de salde e as organizacoes
comunitarias desenvolvam e implementem programas de apoio que ndo s6 oferecam apoio
pratico e técnico, mas também promovam o bem-estar emocional dos prestadores de
cuidados. A disponibilizacdo de equipas de apoio domiciliario gratuitas ou subsidiadas, o
acesso a servicos de apoio psicologico e a formacgdo especifica para os cuidadores séo
medidas que podem reforcar a resiliéncia e a capacidade de resposta dos cuidadores
informais. Além disso, a promocéo de redes de apoio comunitario e a facilitacdo de grupos
de apoio podem complementar os recursos institucionais, proporcionando um ambiente mais

inclusivo e colaborativo para os prestadores de cuidados.

Perspetivas Futuras

A categoria 'Perspetivas Futuras' revela as expectativas, planos e desejos dos
cuidadores informais em relacdo ao seu papel de cuidador e ao apoio que recebem. A analise
das respostas dos participantes P1 a P8 evidencia uma clara demanda por recursos adicionais,
reconhecimento social e politicas de apoio que possam mitigar as dificuldades enfrentadas
no presente e promover a sustentabilidade do cuidado a longo prazo.

Um dos principais desejos expressos pelos cuidadores refere-se a um maior acesso a
recursos institucionais, como apoio psicoldgico e informacéo detalhada sobre doengas como
a deméncia. P1, P7 e P8 articulam um desejo unanime de mais recursos que possam aliviar
a carga emocional e pratica da prestagdo de cuidados. P1, por exemplo, diz: “Gostava que
houvesse acesso a mais recursos, como apoio psicolégico, mais informacfes sobre a
deméncia. Que o cuidador informal fosse mais reconhecido e valorizado pela sociedade,
com politicas de apoio financeiro ou beneficios”. Esta afirmagdo sublinha a necessidade de
um apoio mais solido que ndo sé oferega assisténcia técnica, mas também reconheca e
valorize o papel essencial dos prestadores de cuidados na sociedade.

O reconhecimento social e formal do papel do prestador de cuidados informais é
outro aspeto central das perspetivas de futuro dos participantes. P1 e P5 sublinham a
importancia de politicas que garantam direitos e beneficios, tais como férias pagas e apoio
financeiro. P5 destaca: “Sim, o reconhecimento formal do trabalho dos cuidadores
informais, garantindo direitos e beneficios. Valorizagdo social e apoio psicoldgico”. Esse

reconhecimento formal € visto como uma forma de legitimar o trabalho dos cuidadores,
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dando-lhes a seguranca e o reconhecimento que muitas vezes lhes falta até entdo. A
valorizagdo social, como referido, contribui também para reduzir o estigma associado ao
papel de cuidador, promovendo um ambiente mais acolhedor e compreensivo.

Para além disso, as respostas indicam uma consciéncia crescente da necessidade de
autocuidado e de resiliéncia pessoal para sustentar o papel de prestador de cuidados. P2
reflete sobre a importancia de aprender com a experiéncia e de desenvolver estratégias para
cuidar de si proprio: “E um papel que continuara a ser exigente e profundamente
significativo. Sei que vou continuar a fazer o melhor que posso e sei, mas apercebo-me de
que este papel pode moldar a minha vida para sempre. J& me ensinou muito sobre paciéncia,
resiliéncia e empatia, e penso que essas licdes continuardo a fazer parte de quem eu sou no
futuro”. Este reconhecimento da transformacdo pessoal sugere que, embora o papel de
cuidador informal seja um desafio, também oferece oportunidades de crescimento e de
desenvolvimento de competéncias emocionais e interpessoais.

P3 e P4 sublinham a importancia de aprender com as experiéncias passadas para
melhorar a gestdo dos cuidados no futuro. P3, que ja ndo desempenha o papel de prestador
de cuidados devido a morte da mae, partilha reflexdes sobre a forma como poderia ter dado
mais prioridade ao autocuidado e ter aceitado o apoio externo de forma mais eficaz: “Uma
das primeiras coisas a fazer seria dar mais prioridade aos meus proéprios cuidados, porque
se ndo estivermos bem, ndo podemos cuidar bem da pessoa que esta a ser cuidada. Aceitaria
mais rapidamente o apoio externo, porque muitas vezes tentei fazer tudo sozinha, porque me
sentia responsavel”. Esta perce¢do aponta para a necessidade de politicas que ndo soO
fornecam recursos, mas também incentivem uma abordagem equilibrada dos cuidados, em
que os prestadores de cuidados sejam encorajados a procurar e a aceitar apoio sem se
sentirem culpados.

A sustentabilidade dos cuidados a longo prazo € um tema recorrente nas perspetivas
futuras dos prestadores de cuidados. P4 e P6 reconhecem que, apesar das dificuldades, o
papel de prestador de cuidados continuara a ser uma parte integrante das suas vidas, mas
com a esperanca de que as estruturas de apoio melhorem: “Tenho plena consciéncia de que
o futuro sera sem dlvida exigente, mas sera uma viagem de amor e aprendizagem. Sei que
vai ser dificil e que vou enfrentar muitos desafios, tanto em termos de responsabilidades
como de impacto emocional, mas também sei que vou crescer a nivel pessoal”. Este
sentimento de otimismo cauteloso reflete a expetativa de que, com 0 apoio certo, 0s
prestadores de cuidados serdo capazes de enfrentar os desafios futuros de uma forma mais

resistente e equilibrada.
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Além disso, a necessidade de programas de apoio emocional e educativo é destacada
como uma medida crucial para reforcar a resiliéncia dos prestadores de cuidados. P2 e P7
salientam a importancia de participar em grupos de apoio e de receber informacéo adequada
sobre as condi¢des de satde dos seus entes queridos: “Falar com outros cuidadores
informais que passaram pela mesma situacdo ajuda-me a desabafar e a ver as coisas de
uma forma diferente. Tento concentrar-me nas pequenas conquistas”. Estes programas nao
sO proporcionam um espaco para a partilha de experiéncias, como também oferecem
ferramentas praticas e emocionais que ajudam os prestadores de cuidados a lidar com o stress
e a ansiedade associados aos cuidados continuos.

Em suma, a categoria “Perspetivas Futuras” engloba as aspira¢des dos prestadores de
cuidados informais a um maior apoio institucional, reconhecimento social e politicas de
apoio que promovam a sustentabilidade dos cuidados. A procura de recursos adicionais,
combinada com o desejo de reconhecimento e valorizagdo formal, reflete uma consciéncia
coletiva da importancia de estruturar melhor o apoio aos prestadores de cuidados para
garantir o seu bem-estar emocional e fisico. As reflexGes sobre o autocuidado e a resiliéncia
pessoal indicam uma evolucdo na percecdo do papel de cuidador, onde a procura de
equilibrio e apoio se torna essencial para enfrentar os desafios presentes e futuros. E, pois,
imperativo que as politicas publicas e as iniciativas comunitarias respondam a estas
necessidades, implementando programas de apoio abrangentes que promovam ndo sO a

eficacia dos cuidados, mas também a salde e o bem-estar dos cuidadores informais.

2. Discussao dos Resultados

A resiliéncia dos cuidadores informais face as dificuldades inerentes ao ato de cuidar
¢ um tema de grande relevancia social e académica, refletindo a complexidade das
experiéncias vividas por estes individuos. A analise das respostas dos participantes revela
que, apesar de enfrentarem uma série de desafios fisicos, emocionais, interpessoais e
financeiros, muitos demonstram uma notavel capacidade de adaptacdo e superacdo. Esta
resiliéncia € mediada por umacombinacao de fatores internos e externos, incluindo estratégias
de coping, redes de apoio e momentos de gratificacdo que contribuem para manter o bem-
estar emocional e sustentar o papel de prestador de cuidados.

Em primeiro lugar, as dificuldades associadas ao ato de cuidar, como a exaustao fisica

e emocional, a sensacdo de isolamento e a gestdo de crises emocionais, representam barreiras
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significativas a resiliéncia dos prestadores de cuidados. A literatura corroborada por Schulz
e Sherwood (2008) salienta que a sobrecarga continua pode levar ao esgotamento e a
perturbacdes da salde mental, como a depresséo e a ansiedade. No entanto, os resultados
indicam que, apesar destas dificuldades, os prestadores de cuidados desenvolvem estratégias
de coping que Ihes permitem manter um equilibrio emocional. A pratica do autocuidado,
referida por varios participantes, e a procura de tempo de lazer, como jogar sueca ou passear
no jardim, sdo exemplos de acBes que promovem a recuperagdo fisica e emocional,
facilitando a resiliéncia (Ozbay et al., 2007). Além disso, a gestdo eficiente das
responsabilidades diarias e a implementacéo de rotinas estruturadas ajudam os cuidadores a
organizar o seu tempo de forma a incluir periodos de descanso e atividades prazerosas,
essenciais para a manutencao da salde mental.

Simultaneamente, a presenca de redes de apoio robustas, incluindo familia, amigos e
grupos de apoio como o Café Memoria, desempenha um papel crucial na resiliéncia dos
cuidadores. Thoits (2011) salienta que o apoio social é essencial para mitigar os efeitos
negativos do stress e promover a adaptacdo a adversidade. As respostas dos participantes
revelam que o apoio emocional e pratico recebido destas redes ndo sé alivia a carga diaria,
como também proporciona um espaco de partilha de experiéncias e de aquisicdo de novas
estratégias de coping. Este tipo de apoio social reforca o sentimento de pertenca e de
validacao, elementos fundamentais para a construcdo da resiliéncia (Pinquart & Sérensen,
2003). Além disso, a participacdo em grupos de apoio permite que os prestadores de cuidados
partilhem as suas experiéncias, aprendam com as experiéncias dos outros e se sintam menos
s0zinhos nos seus percursos, o que reforca a sua capacidade de lidar com a adversidade.

No que diz respeito aos fatores de risco e de protecao, a analise mostra que a falta de
apoio institucional e a auséncia de recursos adequados sdo obstaculos significativos a
resiliéncia dos prestadores de cuidados. A falta de apoio técnico e financeiro, tal como
referido por Brodaty e Donkin (2009), contribui para um sentimento de inadequacéo e
impoténcia, aumentando a vulnerabilidade dos cuidadores a problemas de satde mental. A
falta de recursos institucionais, tais como servigos de cuidados ao domicilio e apoio
psicoldgico acessivel, aumenta a carga sobre os prestadores de cuidados, dificultando a sua
capacidade de manter a resiliéncia. No entanto, a resiliéncia também é reforgada por fatores
de protecdo, como a dedicacao e 0 amor intrinsecos ao papel de prestador de cuidados, que
proporcionam um sentido de objetivo e de realizagdo pessoal. Bonanno (2004) argumenta que
estas motivagdes internas sdo cruciais para ultrapassar a adversidade, atuando como um

amortecedor contra os efeitos do stress. A dedicacdo ao seu ente querido e a percecdo de
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que estdo a dar um
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contributo positivo para a sua vida proporciona um significado profundo que ajuda os

prestadores de cuidados a persistir, mesmo perante as dificuldades.

A promocao da resiliéncia nos cuidadores informais, conforme investigado, pode ser
significativamente influenciada pelo trabalho do educador social. Este profissional pode
implementar programas de apoio emocional e educacional com o objetivo de fortalecer as
estratégias de coping dos cuidadores, bem como facilitar o acesso a recursos institucionais e
promover a criacdo de redes de apoio comunitario. A literatura sugere que as intervencdes
centradas no refor¢o das competéncias de coping e na construcdo de redes de apoio social
séo eficazes na promocéo da resiliéncia (Cohen & Wills, 1985). Assim, o educador social
desempenha um papel fundamental na disponibilizacdo de ferramentas e recursos que
permitam aos prestadores de cuidados lidar mais eficazmente com os desafios diarios. Os
programas de formacgdo que abordam técnicas de gestdo do stress, comunicacdo eficaz e
resolucéo de conflitos podem dotar os prestadores de cuidados de competéncias essenciais
para enfrentar as complexidades da prestacdo de cuidados

Os momentos de gratificacdo e reconhecimento também surgem como componentes
essenciais para manter a resiliéncia dos prestadores de cuidados. As interagdes positivas com
0s entes queridos, como os abracos e as expressdes de gratiddao, proporcionam validagédo
emocional e reforcam a autoestima dos prestadores de cuidados, contribuindo para um
sentimento de realizacdo e satisfacdo pessoal. Luthar et al. (2000) salientam que as
experiéncias positivas e o reconhecimento social sdo fundamentais para a construcdo da
resiliéncia, uma vez que aumentam a motivacgéo e oferecem uma perspetiva mais equilibrada
face a adversidade. Estes momentos de gratificacdo funcionam como reforgos positivos,
ajudando os prestadores de cuidados a manter uma atitude otimista e a persistir no seu papel,
apesar das dificuldades enfrentadas. Além disso, a celebracdo de pequenas conquistas e o
reconhecimento das suas proprias capacidades reforcam a autoconfianca dos prestadores de
cuidados, pro- movendo um ciclo virtuoso de resiliéncia e bem-estar.

A dificuldade de equilibrar a vida pessoal com as responsabilidades de prestacéo de
cuidados € também um desafio significativo que afeta a resiliéncia dos prestadores de
cuidados. A literatura, de acordo com Allen et al. (2000), salienta que o equilibrio entre as
exigéncias profissionais e pessoais é crucial para a saude mental e a resiliéncia. A sobrecarga
de responsabilidades e a falta de tempo para atividades pessoais conduzem a um ciclo de
exaustdo que compromete a salde fisica e emocional dos prestadores de cuidados, limitando
a sua capacidade de lidar com as adversidades de forma resiliente. As politicas publicas que

promovem o0 apoio aos prestadores de cuidados, facilitando a conciliagdo da vida pessoal
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com as responsabilidades de cuidar, sdo essenciais para mitigar estes efeitos negativos (Pin-
quart & Sorensen, 2006). Incentivos como horarios de trabalho flexiveis, licencas pagas e
acesso a servigos de acolhimento de criangas podem permitir que os prestadores de cuidados
dediguem tempo suficiente ao autocuidado e as suas proprias necessidades, refor¢ando a sua
resiliéncia.

Por dltimo, as perspetivas futuras dos prestadores de cuidados indicam uma
consciencializacdo crescente da importancia do autocuidado e da resiliéncia pessoal para
sustentar o papel de prestador de cuidados a longo prazo. A procura de maior acesso a
recursos institucionais, reconhecimento social e politicas de apoio reflete a necessidade de
um apoio mais abrangente e estruturado que possa facilitar a sustentabilidade dos cuidados
informais. Masten (2001) defende que a construcdo da resiliéncia envolve tanto o reforgo
dos recursos in- ternos como a facilitacdo do acesso a recursos externos, sublinhando a
importancia de uma abordagem multifacetada para promover a resiliéncia dos cuidadores
informais. Além disso, a evolucao das percepcdes sobre o papel do prestador de cuidados, de
uma visao de sacrificio absoluto para uma compreensdo mais equilibrada e sustentavel,
aponta para uma transformacao cultural que valoriza e apoia os prestadores de cuidados de
forma mais eficaz.

As reflexdes dos participantes indicam também uma tendéncia para a procura de um
maior reconhecimento formal e valorizacdo social do papel dos prestadores de cuidados. A
percecdo de que o trabalho dos cuidadores € muitas vezes invisivel e ndo reconhecido
formalmente contribui para sentimentos de desvalorizagdo e frustracdo. O reconhecimento

formal, através de politicas que garantam direitos e beneficios como férias pagas, assisténcia
financeira e acesso a servicos de apoio, € visto como uma medida fundamental para legitimar e
valorizar o trabalho dos prestadores de cuidados (Schulz & Sherwood, 2008). Para além disso,
a promocéao de campanhas de sensibilizacdo que aumentem a visibilidade e o respeito pelo
papel dos prestadores de cuidados pode contribuir significativamente para reduzir o estigma
e criar um ambiente social mais acolhedor e compreensivo.

Além disso, a implementacdo de programas educativos que fornecam informacdes

detalhadas sobre condic¢des de saude especificas, como a deméncia, e sobre técnicas de
cuidados eficazes, é essencial para capacitar os prestadores de cuidados e aumentar a sua auto-
confianca. A falta de conhecimentos adequados sobre a doenca e as melhores préticas de
cuidados, tal como identificado por Brodaty e Donkin (2009), contribui para um sentimento
de inadequacgéo e aumenta o stress associado ao ato de cuidar. Os programas de formacéo

continua e o acesso a informacao atualizada podem dotar os prestadores de cuidados das

74



ferramentas necessarias para enfrentar os desafios diarios de forma mais eficaz, promovendo
assim a sua resiliéncia e bem-estar.

A promogdao de uma abordagem integrada que combine apoio emocional, técnico e
financeiro &, portanto, crucial para responder de forma holistica as necessidades dos presta-
dores de cuidados informais. A integracdo de servicos de saude mental, grupos de apoio e
assisténcia financeira num unico sistema de apoio pode facilitar o acesso aos recursos
necessarios e reduzir a fragmentacao dos servicos, tornando o apoio mais eficiente e acessivel
(Vitaliano et al., 2003). Esta abordagem integrada ndo sé melhora a qualidade dos cuidados
prestados, como também promove a saude mental e emocional dos prestadores de cuidados,
reforcando a sua capacidade de resiliéncia.

A resiliéncia dos prestadores de cuidados informais é, portanto, um fenémeno
multifacetado que depende de uma interacdo complexa entre fatores individuais, sociais e
institucionais. A literatura existente defende que a construcdo da resiliéncia envolve tanto a
capa- cidade interna de adaptacdo e superacdo dos cuidadores como 0 apoio externo
fornecido pelas redes de apoio e pelas politicas publicas. A implementacdo de estratégias que
promovam o autocuidado, reforcem as redes de apoio social e garantam 0 acesso a recursos
institucionais adequados é essencial para promover a resiliéncia e sustentar o papel de
cuidador informal. Para além disso, o reconhecimento formal e a valorizacdo social do
trabalho dos cuidadores sdo medidas fundamentais para criar um ambiente mais favoravel e
resiliente onde os cuidadores possam desempenhar o seu papel de forma saudavel e
sustentavel.

Em suma, a resiliéncia dos prestadores de cuidados informais é influenciada por uma
combinacéo de desafios e recursos que moldam a sua experiéncia de prestacdo de cuidados.
A superacdo das dificuldades associadas ao ato de cuidar, a construgcdo de redes de apoio
solidas e a promocédo de momentos de gratificacdo sdo elementos-chave que contribuem para
a resiliéncia dos prestadores de cuidados. No entanto, a falta de apoio institucional e os de-
safios de conciliar a vida pessoal com as responsabilidades de cuidar representam barreiras
significativas que precisam de ser abordadas de forma integrada e abrangente. A literatura
salienta a importancia de uma abordagem multifacetada que combine apoio emocional,
técnico e financeiro, promovendo assim uma resiliéncia sustentavel e reforcando o papel
essencial dos prestadores de cuidados informais na sociedade contemporanea. O papel do
educa- dor social, aliado a politicas publicas e iniciativas comunitarias eficazes, é crucial
para garantir que os cuidadores informais recebam o apoio de que necessitam para enfrentar

os de- safios da prestacdo de cuidados de uma forma resiliente e saudavel.
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Considerac0es Finais

Ao explorar as experiéncias dos prestadores de cuidados informais, este estudo revela
a profundidade e a complexidade dos desafios enfrentados por aqueles que dedicam as suas
vidas a cuidar de familiares ou amigos proximos. Os relatos dos participantes evidenciam
uma mistura constante de emocdes complexas, marcadas pela solidao e pelo cansaco, mas
também sustentadas pelo amor e pela dedicacdo. Estes sentimentos refletem a dualidade da
experiéncia de cuidar, em que os momentos de profunda ligacdo e compreensédo da empatia
e da paciéncia coexistem com a agonia de assistir ao declinio de um ente querido.

Os cuidadores informais descreveram a dimensdo das responsabilidades que
assumem, que vdo para além das necessidades fisicas e incluem uma forte componente
emocional. As atividades de cuidados diarios incluem ndo sé a gestdo da medicacdo e da
alimentacdo, mas também o apoio emocional e a companhia. Estas tarefas sdo realizadas
num contexto de constante exaustdo fisica e emocional, o que evidencia os desafios
substanciais que estes individuos enfrentam diariamente. Esta exaustdo e frequentemente
exacerbada pela falta de apoio adequado e de recursos acessiveis, 0 que leva muitos
prestadores de cuidados a relatar sentimentos de isolamento, ansiedade e depressao,
refletindo a dificuldade em lidar com a intensidade da prestacdo de cuidados.

Apesar destas adversidades, os prestadores de cuidados informais desenvolvem
estratégias para gerir as exigéncias emocionais da prestacdo de cuidados. Muitos encontram
consolo em pequenos momentos de descanso e no apoio de amigos e familiares. A
importancia do apoio social é repetidamente sublinhada, com muitos cuidadores a
valorizarem espacos como o Café Memoria, onde podem partilhar experiéncias e encontrar
solugcdes comuns. Este apoio € crucial para a resiliéncia dos prestadores de cuidados,
proporcionando-lhes um recurso inestimavel na sua jornada de cuidados. Além disso, a
participacdo em grupos de apoio permite que os prestadores de cuidados partilhem as suas
experiéncias, aprendam com as experiéncias dos outros e se sintam menos sozinhos nas suas
jornadas, o que reforca a sua capacidade de lidar com a adversidade.

No entanto, a capacidade de resiliéncia face as adversidades destaca-se como um
elemento vital para a sustentabilidade dos cuidados. A resiliéncia dos prestadores de
cuidados, entendida como a capacidade de recuperacdo e adaptacéo face as dificuldades, é
reforgada através do apoio social e do acesso a recursos de satde mental adequados. Para
promover esta resiliéncia, € essencial ndo sé reforcar a capacidade individual de lidar com o

stress, mas também criar um ambiente de apoio que reconheca e valorize o trabalho dos
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prestadores de cuidados. Os programas de formacao de competéncias para lidar com o stress,
0S grupos de apoio e 0s servicos de saude mental adaptados as necessidades dos prestadores
de cuidados podem desempenhar um papel crucial neste processo. Além disso, a
implementacédo de politicas que facilitem o acesso a recursos institucionais e financeiros é
fundamental para reduzir a sobrecarga e promover a resiliéncia.

Apesar da valiosa informacdo gerada, este estudo tem limitacGes que devem ser
consideradas. A natureza qualitativa da investigacdo e a amostra limitada impedem que os
resultados sejam generalizados a todos os prestadores de cuidados informais. Além disso, as
experiéncias individuais podem variar significativamente, influenciadas por fatores
culturais, socioecondmicos e individuais que ndo foram totalmente explorados. A
investigagdo futura poderd beneficiar de amostras mais diversificadas e de abordagens
metodologicas que permitam uma maior generalizacdo dos resultados, bem como uma
analise mais aprofundada das variaveis que influenciam a resiliéncia dos prestadores de
cuidados.

Para os profissionais de educacdo social e os decisores politicos, este estudo realca a
necessidade de desenvolver programas de apoio que sejam acessiveis e adaptados as
necessidades especificas dos prestadores de cuidados informais. Estes programas incluem a
criacdo de mais espacos de apoio, formacdo em competéncias de gestdo e servicos de saude
mental que podem ajudar os prestadores de cuidados a gerir melhor o stress e a prevenir o
esgotamento. O papel do educador social € fulcral neste contexto, uma vez que este
profissional tem formacdo para identificar as necessidades dos prestadores de cuidados,
facilitar o acesso a recursos e promover a cria¢do de redes de apoio comunitario. Além disso,
o0s educadores sociais podem atuar como mediadores entre os prestadores de cuidados e as
instituicBes, assegurando que os prestadores de cuidados recebem o apoio necessario de
forma eficaz e continua.

Estudos futuros devem explorar intervencBGes especificas que possam ser
implementadas a nivel comunitario ou nacional para apoiar 0s prestadores de cuidados. A
investigacdo longitudinal seria Gtil para compreender como as necessidades dos prestadores
de cuidados evoluem ao longo do tempo e como as intervengdes podem ser ajustadas para
melhor responder a essas mudancas. A inclusdo de uma maior diversidade de prestadores de
cuidados poderia oferecer uma visdo mais alargada das necessidades dos diferentes grupos
demograficos. Além disso, a investigacdo sobre o impacto dos diferentes tipos de apoio
institucional e social na capacidade de resisténcia dos prestadores de cuidados poderia

fornecer informaces valiosas para a formulagéo de politicas mais eficazes.
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Em suma, este estudo sublinha a importancia de reconhecer e abordar os desafios
enfrentados pelos prestadores de cuidados informais, promovendo praticas e politicas que
reforcem a sua resiliéncia e bem-estar. A implementacgéo de politicas informadas e de préaticas
sustentaveis no ambito da educacgdo social é crucial para garantir que o ato de cuidar seja
sustentavel e valorizado, melhorando a qualidade de vida dos prestadores de cuidados e
assegurando que estes possam continuar a prestar cuidados eficazes e compassivos. A
promocao da resiliéncia dos prestadores de cuidados informais ndo sé beneficia os proprios
prestadores de cuidados, como também contribui para a salde e o bem-estar dos seus entes
queridos e da sociedade em geral, realcando o papel essencial que estes individuos

desempenham no sistema de salde e de protecdo social.

Esta investigacdo tem implicacdes préticas significativas para a area da educacgdo
social, uma vez que explora a complexidade dos fatores que moldam os prestadores de
cuidados informais as pessoas com deméncia. Ao examinar e elucidar ndo sé os desafios que
estes prestadores de cuidados enfrentam, mas também os dotes pessoais, familiares, sociais,
ambientais e temporais que facilitam o seu fluxo e a sua acgdo, a investigacao fornece uma
compreensdo abrangente que ndo consta da literatura existente, mas que é crucial para o
desenvolvimento de programas educativos eficazes. Como tal, esta investigacdo da um
contributo aos educadores sociais sobre os programas de formacdo que ajudam a promover
as abordagens de sobrevivéncia, o apoio social e a disponibilidade de recursos para 0s
prestadores de cuidados. Também se especializa na sensibilizacdo para os prestadores de
cuidados, valorizada através de politicas favoraveis aos prestadores de cuidados que lhes
proporcionam acesso a servicos de salde mental e apoio financeiro. Assim, o estudo ndo sé
contribui para os discursos tedricos sobre a resiliéncia e os cuidados, como também fornece
conhecimentos baseados na pratica para o desenvolvimento de melhores recursos para 0s
profissionais de educacéo social que visam a construcdo de infra-estruturas de cuidados mais
fortes e resilientes. Por Ultimo, ao aumentar a reserva dos prestadores de cuidados informais,
o0 estudo melhora o bem-estar desses prestadores e dos beneficiarios dos cuidados, bem como

da rede de protecdo social.
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ANexos

Anexo | - Termo de consentimento

Instituto Politécnico de Braganga - Escola Superior de Educagao
Mestrado em Educacéo Social

Termo de consentimento

Eu, Mércia Sofia Clemente Pereira, mestranda do curso de Educacdo Social, da Escola Superior de
Educacdo, do Instituto Politécnico de Braganca, sob a orientacdo cientifica do Professor Doutor
Antonio Francisco Ribeiro Alves, encontro-me a desenvolver uma dissertacdo intitulada “A
promocao de resiliéncia em cuidadores informais de pessoas com deméncia — um contributo para a
clarificag¢do do papel do educador social ”, a qual prevé um procedimento de recolha de dados. Assim
sendo, necessito de realizar uma entrevista audio gravada cujo objetivo é investigar como o educador

social pode contribuir para promover a resiliéncia nos cuidadores informais.

A confidencialidade de todas as informagbes recolhidas bem como o anonimato das pessoas
entrevistadas serdo rigorosamente respeitados. Os dados obtidos serdo utilizados exclusivamente no
|ambito desta investigacdo e de um modo que impedira qualquer identificagdo de quem concedeu a
entrevista. E importante esclarecer que a pessoa entrevistada tem o direito de nfo responder a

questdes que considere serem de ambito pessoal e mesmo a cessar a sua colaborag&o.

Face ao exposto e tendo em atencdo que me foram explicados 0s objetivos principais deste estudo,
compreendo que a minha participacédo é voluntaria, anonima e confidencial, pelo que concordo com

0s termos que constam neste protocolo de consentimento informado.

Autorizo a gravagdo em formato audio da minha entrevista e concordo com o uso dos dados

recolhidos para os fins desta investigacao.

Data: / /2024

(Assinatura do/a entrevistado/a)
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Anexo Il - Guido da entrevista semiestruturada (Cuidadores Informais)
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Objetivo: Investigar como o educador social pode contribuir para promover a resiliéncia nos cuidadores informais;

Entrevistadora: Marcia Pereira
Entrevistadas/os:

Data / / (

Recursos: Gravador

)

Categorias

Subcategorias

Questdes

A
Legitimacdo da entrevista

(Finalidade e objetivos;
apresentacao/confidencialidade;
autorizagdo para gravagéo)

Introducéo e contextualizacdo
Agradecer a disponibilidade;
Criar ambiente propicio & entrevista

Garantir confidencialidade dos dados;

- Autoriza a realizacdo da entrevista?

- Podemos gravar a sua voz?

Sexo
B. Idade - Qual a sua idade?
Dados relativos aos cuidadores Estado Civil - Qual o seu estado civil?
informais HabilitagBes académicas

- Qual o seu nivel de escolaridade?

Grau de parentesco com a pessoa de quem cuida

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

Sexo da pessoa cuidada

-Qual o sexo da pessoa cuidada?

Diagnostico da pessoa cuidada

-A pessoa cuidada foi diagnosticada com deméncia?

Duracéo da prestacéo de cuidados

- H& quanto tempo presta cuidados?

Periocidade da prestacdo de cuidados

- Presta cuidados em todos os dias da semana?

Presenca ou auséncia de doenca

- Tem algum problema de satde de modo a influenciar a prestacéo de cuidados?
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Categorias

Subcategorias

Questdes

C.

Experiéncia de Cuidar

Descricdo da experiéncia como cuidador informal
Responsabilidades como cuidador informal

- Como descreveria a sua experiéncia como prestador informal de cuidados?

- Quais sdo as principais responsabilidades que enfrenta no papel de prestador
informal de cuidados?

D.
Dificuldades Encontradas

Principais desafios enfrentados
Impacto das dificuldades na vida e no bem-estar
emocional

- Quais sdo as principais dificuldades ou desafios que encontra no ato de cuidar?

- Como € que essas dificuldades afetam a sua vida e 0 seu bem-estar emocional?

E.
Relacionamentos Emocionais

Estratégias de enfrentamento emocional
Emocdes predominantes durante o processo de cuidar

- Como ¢ que lida emocionalmente com as exigéncias da prestacdo de cuidados?

- Quais séo as emogdes predominantes que surgem durante este processo?

F.
Redes de Apoio

Composigéo da rede de apoio
Contribuicdo da rede de apoio para a resiliéncia
Relevéancia do apoio social para lidar com as dificuldades
do cuidar

- Quem faz parte da sua rede de apoio?
- Como € que esta rede contribui para a sua resiliéncia?

- Em que medida é que o apoio social é relevante para a sua capacidade de lidar
com as dificuldades da presta¢do de cuidados?
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Categorias Subcategorias Questdes
. Estratégias para lidar Coa“; gusitc;zzze € apressao associados | _ o ectratégias utiliza para lidar com o stress e a pressio associados 4 prestacio

Estratégias de Enfrentamento

Eficacia das estratégias de enfrentamento

de cuidados?

- Existem estratégias especificas que considera mais eficazes?

H.
Equilibrio entre Vida Pessoal e
Cuidar

Gestdo das responsabilidades como cuidador informal
com outras areas da vida

- Como equilibra as suas responsabilidades como prestador de cuidados informal
com outros aspetos da sua vida, como o trabalho e os tempos livres?

l.
Impacto na Salde Mental

Efeito do papel de cuidador informal na salide mental
Manutencéo de um equilibrio saudavel entre cuidar dos
outros e cuidar de si mesmo

- Nota algum impacto na sua satde mental em resultado do seu papel de prestador
informal de cuidados?

- Como tenta manter um equilibrio saudéavel entre a prestagdo de cuidados aos
outros e a prestacdo de cuidados a si proprio?

J.
Momentos de Gratificacdo

Experiéncias gratificantes associadas ao papel de
cuidador informal
Lidar com 0os momentos positivos em comparagao com 0s
desafios

- Existem momentos gratificantes ou experiéncias positivas que associa ao seu
papel de prestador de cuidados informal?

- Como é que lida com esses momentos positivos em comparagdo com os desafios?

K.
Recursos e Apoio Institucional

Apoio e recursos recebidos de instituicfes, organizagdes
ou servigos de salde
Impacto desses recursos na capacidade de ser um
cuidador resiliente

-Que tipo de apoio ou recursos recebe de instituicdes, organiza¢bes ou do servigo
de salide?

- Como é que esses recursos afetam a sua capacidade de ser um prestador de
cuidados resiliente?

L.
Perspetivas Futuras

Visdo do papel como cuidador informal no futuro
Mudancas ou melhorias desejadas no suporte aos
cuidadores informais

- Como é que Vvé o seu papel de prestador de cuidados informal no futuro?

- Ha alguma mudanca ou melhoria especifica que gostaria de ver no apoio
aos prestadores de cuidados informais?
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Anexo I1-Transcrigcdo das entrevistas
Categoria: Experiéncia de cuidar

Subcategoria: Descricdo da experiéncia como cuidador informal
Pergunta: Como descreveria a sua experiéncia como prestador informal de cuidados?

“Foi marcada por profunda mistura de desafios emocionais, fisicos e mentais. Apesar da soliddo e do cansago, o0 amor e a dedicacao que guiaram
cada dia desta experiéncia mantiveram-me firme, e isso é algo que nunca esquecerei.” (P1);

“Ainda hoje ¢ muito dificil, ndo consigo aceitar a doenga ¢ sofro muito com isso. Sinto-me muito isolada n&o tenho ninguém que me ajude e é
muito cansativo. Ao longo deste tempo, tenho momentos de tudo. Em que me sinto satisfeita apesar de tudo, por poder cuidar dele e por vezes
devido ao stress, a falta de apoio e a sobrecarga, choro e grito desesperada.” (P2)

“Exaustiva, cheia de desafios. Exige adaptacdo, paciéncia e as vezes uma resiliéncia que nem eu sabia que tinha. H4 momentos em que se sente
um pouco de tudo, porque o ser humano é mesmo assim. Sinto-me impotente.” (P3)

“Tem sido muito dificil, sinto-me muito cansada e sem forcas as vezes, porque as necessidades sdo constantes. Criei uma ligacdo muito forte e uma
sensacdo de proximidade com a minha mae, que dificilmente poderia ser alcancada de outra forma. Eu aprendi muito sobre colocar-me no lugar do
outro e sobre o valor da paciéncia, e embora nem sempre seja facil, ha momentos em que vejo que o meu cuidado faz toda a diferenca na qualidade
de vida da minha mae."(P4)

“Tem sido uma jornada emocionalmente intensa, mas também gratificante. Cuidar da minha mae, tem sido desafiador, pois exige paciéncia,
dedicacdo e muito amor. As vezes é cansativo, tanto fisicamente quanto emocionalmente, mas sinto que estou a fazer uma diferenca positiva na
vida de alguem que amo, o que da sentido ao meu esforco diario."(P5)

“E inexplicavel e dificil, so quem passa por uma experiéncia desta sabe do que falo. E viver em agonia porque a pessoa que amamos esta em
constante declinio e isso deita-nos abaixo. E como se estivéssemos a correr contra 0 tempo e nada muda, sé piora. Vive-se momentos bons e
momentos maus. Ha dias que estamos mais fortes e a outros em que estamos mais vulneraveis, mas agarro-me aos momentos bons que tenho com
ele.” (P6)

“Cansativa, exaustiva, com muitos desafios no dia a dia. Vive-se um dia de cada vez, ndo existe outra forma. E uma sensagdo de impoténcia, por
muito que desabafe ninguém entende, s6 quem passa por uma experiéncia destas, sabe o quao dificil &.” (P7)
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“Uma mistura de desafios a nivel emocional, fisico e mental. Mas foco-me no dia-a-dia, na dedicacéo e amor. Mas € muito cansativo, porque requer
um estado de alerta constante. Ma sinto que estou a fazer o certo e isso ajuda-me a continuar.” (P8)

Subcategoria: Responsabilidades como cuidador informal
Pergunta: Quais séo as principais responsabilidades que enfrenta no papel de prestador informal de cuidados?
“Eram muitas, desde higiene pessoal, mobilidade, alimentacdo, medicacao, preocupacdes de salde, para além de cuidar das tarefas de casa” (P1)

“Desde alimentagéo, dar-lhe os medicamentos, mudar-lhe a fralda, marcar consultas, tarefas domésticas, para além de tudo isso as vezes jogamos
as cartas, fazemos sopas de letras e vou-lhe fazendo companhia.” (P2)

“Eram diversas, as principais ajudar nas tarefas diarias, como banho, alimentacdo, higiene pessoal ¢ mobilidade. Fazer companhia, dar apoio
emocional, acompanhamento médico e monitorar o seu bem-estar. Tarefas de casa, organizagdo e planeamento das rotinas.” (P3)

“A minha principal responsabilidade é garantir que a minha mée esteja segura e confortavel. Isso envolve gerir medicacGes, ajudar nas atividades
diarias como vestir, alimentar e cuidar da higiene pessoal.” (P4)

“Acompanho consultas médicas e coordeno cuidados com outros profissionais de saude. Além disso, preocupo-me em proporcionar apoio
emocional, tentando manter a minha mée ocupada em atividades que a facam sentir-se valorizada e menos isolada." (P5)

“As minhas responsabilidades vdo além das tarefas fisicas. Claro que cuidar da alimentagao, higiene e medicagao faz parte do meu dia a dia, mas
também sou responsavel por criar um ambiente tranquilo e acolhedor. Muitas vezes, sou o0 ponto de apoio emocional para a minha mée ajudando a
gerir crises de ansiedade ou momentos de frustragdo.” (P6)

“Sao imensas, desde cuidados basicos, alimentagdo, higiene e bem-estar. Estou sempre em alerta, atenta a mudancas no estado de salde e tento
agir rapidamente, o que pode ser muito desafiante, principalmente quando ndo tenho todos os recursos disponiveis imediatamente."(P7)

“Cuidados basicos, alimentacdo, medicacdo, mudancas na saude, orientacdo de consultas e tudo o resto.”(P8)
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Categoria: Dificuldades encontradas
Subcategoria: Principais desafios enfrentados
Pergunta: Quais séo as principais dificuldades ou desafios que encontra no ato de cuidar?

“Exaustao fisica, porque cuidar de alguém requer muitas tarefas que sao fisicamente exigentes, levantar, carregar, ou até auxiliar no movimento. A
falta de descanso, o isolamento e a falta de conhecimentos sobre a deméncia” (P1)

“Mesmo tendo alguma informacéo, sinto sempre que poderia fazer melhor. A cada dia € uma situacdo diferente do dia anterior e as vezes sinto-me
impotente ou que a informacao que tenho nao € o suficiente. Estas situacGes fazem com que eu ndo me consiga adaptar. Fica muito dificil de gerir
varios sentimentos ao mesmo tempo.” (P2)

“Exaustao fisica e emocional, pois as rotinas de cuidados sdo exigentes e o desgaste emocional é intenso, especialmente quando se vé um ente
querido em declinio e sentir que independentemente de todo o esforco, nem sempre € possivel mudar as situagdes.” (P3)

“O maior desafio, para mim, é equilibrar o ato de cuidar com as minhas proprias necessidades. Muitas vezes, coloco o bem-estar da minha mée a
frente do meu, o que leva a uma sensacéo de exaustdo e isolamento. E dificil gerir a imprevisibilidade da condicao dela, ha dias em que tudo corre
bem, mas noutros, surgem complicacdes que exigem respostas rapidas e decisdes dificeis. E o sentimento de culpa por achar que ndo estou a fazer
o suficiente também pesa bastante, tornando a experiéncia emocionalmente desgastante."(P4)

“Uma das maiores dificuldades que enfrento enquanto cuidadora ¢ o desgaste fisico e emocional. Lidar com alteragdes de humor e as limitacoes
da minha mae, especialmente se houver declinios cognitivos, como na deméncia, € um desafio constante. As vezes, sinto-me impotente por ndo
poder fazer mais para melhorar a condicéo dela, o que traz uma sensacao de frustragéo."(P5)

“O equilibrio entre o papel de cuidador e outros papeis, a gestdo de emocoes, lidar com a progresséo da doenca, a falta de conhecimento e ainda o
impacto financeiro” (P6)

“O sentimento de isolamento, juntamente com a falta de descanso, o desconhecimento sobre a deméncia e o0 cansago emocional.” (P7)

“Cansaco fisico e emocional, as rotinas sio desgastantes. As vezes repete vezes sem conta a mesma coisa e quando se lembra de memorias antigas,
quer sair de casa e tende a ficar agressivo e ¢ muito dificil de lidar e controlar essa situagdo.” (P8)
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Subcategoria: Impacto das dificuldades na vida e no bem-estar emocional
Pergunta: Como é que as dificuldades afetam a sua vida e o0 bem-estar emocional?

“Sentia-me muito cansada devido ao esforco fisico e & privacdo de sono e isso causava-me ansiedade, andava sempre stressada. Sentia-me triste,
deprimida e sozinha. N&o tinha tempo para conversar, nem para sair de casa, sentia-me frustrada, com raiva ou as vezes até ressentimento ao papel
que desempenhava, o que me levava a sentir culpa.” (P1)

“E muito dificil e desgastante, porque para além de eu ja me sentir culpada por ter pensamentos negativos, como raiva, frustragio, o querer que
este sofrimento termine e para além disto, a minha filha esta constantemente a deitar-me abaixo. O que eu faco nunca é suficiente quando se trata
do pai, j& nem lhe peco ajuda porque sei que do outro lado vou ouvir € tua obrigacdo cuidar dele e tens de andar sempre atras dele, a culpa de ele
ficar agressivo é tua. E tudo isto se vai acumulando e as vezes dou por mim aos berros e a chorar em desespero, pois ndo tenho com quem
desabafar.”(P2)

“O impacto é enorme, pois estou em constante alerta. O stresse constante, a falta de tempo para mim mesmo e o peso emocional afetam minha
satide mental. Tento lidar com isso da melhor forma possivel, mas ha dias em que sinto que estou apenas sobrevivendo.” (P3)

"As dificuldades de cuidar afetam muito a minha vida pessoal. Muitas vezes, sinto-me sem tempo para mim mesma, ou para conviver. O cansago
fisico transforma-se em desgaste emocional, e ha dias em que me sinto sozinha, como se ninguém entendesse a carga que carrego. Isso gera
ansiedade e até momentos de tristeza. Sinto que estou sempre a cuidar dela, mas raramente cuido de mim. Este desequilibrio acaba por afetar o
meu bem-estar."(P4)

“Em termos emocionais, as dificuldades do ato de cuidar criam um fardo constante. A medida que as responsabilidades se acumulam, a sensac&o
de sobrecarga vai aumentando, e acabo por me sentir ansiosa e frustrada com mais facilidade.” (P5)

“Muitas vezes, sinto culpa por ndo conseguir fazer mais ou por, as vezes, querer uma pausa. Esta tensdo emocional afeta também a forma como
me relaciono com os outros, porque € dificil desligar-me dos cuidados e focar-me noutras areas da vida. Com o tempo, percebo que esta pressdo
constante pode diminuir a minha energia e motivagéo."(P6)

“As dificuldades do dia a dia sdo exaustivas, para além de que ja ndo tenho idade para fazer certas tarefas e esfor¢os, o que me faz sentir stressada
e isolada, o que afeta 0 meu bem-estar.” (P7)
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“As dificuldades ttm impacto na minha vida e o bem-estar emocional ao gerar sentimentos de cansaco, sobrecarga, frustragdo e impoténcia.
Aumenta o stress e as vezes leva-me a um isolamento emocional.” (P8)

Categoria: Relacionamentos emocionais
Subcategoria: Estratégias de enfrentamento emocional
Pergunta: Como é que lida emocionalmente com as exigéncias da prestacéo de cuidados?

“Nao lidava bem, porque o meu marido estava sempre em primeiro lugar e s6 depois eu. Nao tinha com quem desabafar, nem mesmo quem me
apoiasse.” (P1)

“Vou lidando dependentemente da situagio, mas ainda ndo consegui aceitar que o meu marido tem esta doenca. As vezes sinto que estou a viver
uma montanha-russa de emoc¢6es. Tem dias que consigo ver uma luz e focar em alegrias que vamos tendo, mas ha outros que me sinto muito
frustrada, sozinha e triste. Por vezes ainda o deixo com 0 meu cunhado para poder respirar um pouco, mas se ele ndo me vé tende a fugir para a rua
para me procurar” (P2)

“Lidar emocionalmente com as exigéncias da prestacdo de cuidados é uma tarefa constante e, muitas vezes, desafiadora. H& dias em que me sinto
mais forte e capaz de enfrentar tudo, mas ha outros em que o peso emocional atinge-me profundamente.” (P3)

"Para lidar emocionalmente com as exigéncias da prestacdo de cuidados, tento encontrar pequenos momentos de descanso ao longo do dia, mesmo
que sejam curtos. As vezes, basta um passeio rapido ou uns minutos de siléncio para me recompor. Também procuro apoio em amigos e familiares,
que me ajudam a desabafar. Embora nem sempre seja facil, praticar gratidao pelas pequenas vitdrias e ver o impacto positivo que tenho na vida da
minha mée traz-me algum alivio e motivacgdo para continuar." (P4)

"Emocionalmente, tento lidar com o stress. Além disso, aprendi a aceitar que nem tudo esta sob o meu controlo o que me ajudou a reduzir a
frustracdo. Tiro algum conforto em saber que estou a fazer o melhor que posso, mesmo que nem sempre seja perfeito. (P5)

“E dificil, mas procuro apoio emocional, converso com familiares e amigos sobre as minhas dificuldades. Partilho o que estou a sentir, mas tenho
medo de ser julgada, porque ainda acontece. Mas fico mais leve a nivel emocional.” (P6)
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“Tento pensar nos momentos de gratificacdo e lembro-me que estou a fazer a diferenca na vida do meu marido e isso d&-me forcas para continuar.”
(P7)

“Nao lido bem, por vezes, porque é muita responsabilidade e ja nio sou propriamente nova. E muito dificil, vive-se um dia de cada vez e depois
logo se vé&” (P8)

Subcategoria: Emocdes predominantes durante o processo de cuidar
Pergunta: Quais sdo as emogdes predominantes que surgem durante este processo?
“Sente-se muita frustragéo, culpa, ansiedade, preocupacdo, soliddo, mas também se sente amor e afeto” (P1)

“A principal emocdo é sem ddvida a frustracdo, ndo so6 pela doenca e pela falta de controlo sobre ela, mas também pelas limitac6es que surgem no
dia a dia. As vezes sinto-me impotente porque por mais que faca o meu melhor, a progressdo da doenca esta além do meu alcance. Tristeza por ver
que o meu marido esta cada vez mais a perder a sua independéncia e identidade, isso mexe muito comigo emocionalmente, especialmente quando
me lembro de como ele era antes da doenca. Para além disto, a culpa surge frequentemente ou por ndo fazer mais ou por as vezes me sentir
sobrecarregada e cansada.” (P2)

“Tristeza, frustracdo, compaixdo, amor, solidao e culpa, ha momentos que se vive um pouco de tudo.” (P3)

"Sdo uma mistura de amor e frustracdo. Por um lado, sinto uma profunda ligacdo emocional a pessoa de quem cuido, 0 que desperta um amor e
uma dedicacao imensos. Mas, por outro lado, hd& momentos em que a frustracdo se manifesta, especialmente quando vejo a condicao da pessoa a
piorar e sinto que os meus esforgcos ndo estdo a ter o impacto que desejava. Essa sensacdo de impoténcia pode ser dolorosa, mas o carinho e a
vontade de ajudar acabam sempre por prevalecer."(P4)

"Sinto principalmente uma combinacdo de preocupacdo e cansago. Estou constantemente preocupada com o bem-estar da minha mée, sempre
atenta a possiveis mudancas ou sinais de que algo néo esta bem. Esse estado de alerta continuo traz um cansago emocional que as vezes é dificil
de gerir. No entanto, também sinto uma satisfagéo interior quando percebo que o meu cuidado faz a diferenca, mesmo que em pequenos momentos.
Esse sentimento de realizacao ajuda a equilibrar o desgaste emocional.”(P5)
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“Sdo muitas as emocgdes que se vdo sentindo ao longo desta experiéncia, desde a frustragéo por ndo conseguir resolver todos os problemas, a culpa
que estd muito presente por achar que o que fago néo é suficiente, mas ao mesmo tempo 0 amor e a empatia que sdo os sentimentos mais bonitos
que podemos sentir pela conexdo emocional.” (P6)

“Tristeza, frustracdo, amor, culpa e muita ansiedade por ndo saber o dia de amanha. (P7)

“A exaustdo é constante, a incerteza também me acompanha, porque néo sei se as minhas decisdes sdo as mais certas. Sinto soliddo mesmo tendo
pessoas do meu lado, porque cuidar de alguém ¢ uma funcao isolante.” (P8)

Categoria: Redes de apoio

Subcategoria: Composi¢do da rede de apoio

Pergunta: Quem faz parte da sua rede de apoio?

“Tinha apenas apoio de institucional, mais ninguém.” (P1)

“Conto com 0 meu cunhado que trabalha aqui por baixo de minha casa e que fica com ele para eu poder deslocar-me ou poder respirar um bocadinho.
Infelizmente, a minha filha que seria uma parte importante desse apoio, quase nunca esta presente e quando esta cobra-me por eu ter de sair. 1sso
torna tudo mais dificil, porque ha momentos em que eu sinto que deveria haver mais envolvimento familiar para bem do pai. Para além disto, tento
ir sempre que posso ao Café Memoria e levo-o comigo é uma forma de distrairmos, eu converso com outras cuidadoras e profissionais. Venho
sempre mais leve e aprendo sempre alguma coisa” (P2)

“Tive muito apoio do meu marido e dos meus filhas. Foram sem duvida o meu maior pilar.” (P3)

“A minha rede de apoio ¢ a minha familia, principalmente o meu marido e as minhas filhas e amigos. Também frequento as sessdes do Café
Memoria, onde desabafo e escuto historias diferentes. Tudo isto, ajudam-me a manter o equilibrio.” (P4)

“O meu marido, é que me da uma mao quando eu mais preciso. E para além disso, a médica que vinha ca a casa ver o estado dela e orientar-me a
mim sobre os cuidados necessarios, o que me dava maior seguranga.” (P5)

“A minha familia, os meus filhos e 0 meu marido, amigos que me vao ouvindo e s6 o facto de me escutarem ja me deixa mais leve.” (P6)
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“A minha irm& que as vezes vai a farméacia por mim, marca as consultas dele, ajuda-me ca em casa nas tarefas. E isso ja é muito. Tenho os meus
filhos, mas ndo estdo ca e eu também ndo quero preocupé-los ao telemovel, entdo ndo lhes digo nada.” (P7)

“Nao sou muito de conversar, ou desabafar com alguém, sei que faco mal, mas sou assim.” (P8)

Subcategoria: Contribuicéo da rede de apoio para a resiliéncia
Pergunta: Como é que esta rede contribui para a sua resiliéncia?

“Vinham limpavam-me a casa, trés vezes por semana e ficavam com ele um bocadinho isso j& me permitia isso jA me permitia respirar. Quando
regresso, apesar de ser pouco tempo ja venho com outro animo. Para além disto, tinha muita fé, o que dava forca para superar.” (P1)

“Basta as vezes sentir que estamos a ser ouvidos e que nos entendem, ja ndo nos sentimos tdo sozinhos. O participar no Café Memoria e conversar
com profissionais ajuda-me a encontrar solugdes, a reagir de uma outra forma perante algumas situagdes e ainda ouso algumas perspetivas.” (P2)

“Eles foram muitos importantes neste doloroso processo, pois quando me sentia sobrecarregada, algum deles assumia as tarefas, funciondvamos
como uma equipa e isso aliviava-me muito a pressdo.” (P3)

"A minha rede de apoio contribui imensamente para a minha resiliéncia ao oferecer um espago seguro onde posso partilhar as minhas preocupacdes
e desafios. Saber que posso desabafar com a minha familia, amigos e até no Café Memdria, ajuda-me a processar as emoc¢des e a ndo me sentir tdo
isolada. Além disso, participar de grupos de apoio me conecta com outras pessoas que enfrentam experiéncias semelhantes, o que me lembra que
n&o estou sozinha nessa jornada. Essa troca de experiéncias e o sentimento de comunidade fortalecem a minha determinag&o em continuar a cuidar.
Isso, por sua vez, refor¢a a minha capacidade de enfrentar os desafios que surgem."(P4)

"A presenca de profissionais de satide na minha rede de apoio que se deslocam aqui, por estar longe da cidade, ¢ fundamental para a minha
resiliéncia, pois me proporciona informagdes e orientacdes valiosas sobre os cuidados que devo prestar. Saber que tenho especialistas a quem posso
recorrer em busca de apoio e conselhos técnicos faz com que me sinta mais confiante nas minhas decisoes.” (P5)

“A minha familia é sem divida um porto seguro para mim. E sdo eles que fazem com que eu suporte todo este peso, pois por vezes ajudam-me em
determinadas tarefas, o que faz com que eu ja nédo tenha de gastar energia com determinada coisa. E isso € importante sentir que tenho alguéem do
meu lado que me estende a mao.” (P6)
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“A minha irmd nunca me deixou s e por vezes até quer fazer mais do que aquilo que faz, eu é que ndo deixo, porque me sinto na obrigacao de
cuidar do meu marido. Mas basta ela estar ali a acompanhar-me e a ouvir-me ja me sinto compreendida e mesmos sozinha, da-me algum alento
para continuar.” (P7)

“Foco-me muito no retorno que tenho por parte dele, os abracos e os beijinhos e acima de tudo na fé que tenho em Deus.” (P8)

Subcategoria: Relevancia do apoio social para lidar com as dificuldades do cuidar
Pergunta: Em que medida é que o apoio social é relevante para a sua capacidade de lidar com as dificuldades da prestacao de cuidados?

“Tinha assisténcia nas tarefas de casa, o que dava algum sossego. Era nesses dias que me sentia um pouco melhor, pois tinha com quem conversar,
desabafar, alguém que me compreendia. E isso dava-me alento.” (P1)

“Quando partilho as minhas frustragdes e tristezas, sinto que as minhas emogdes sao validadas, o que me faz sentir bem. Conversar com outros
cuidadores que ja passaram por situacdes como a minha mostra-me outro ponto de vista e novas solucdes, pois encontro maneiras eficazes de
enfrentar as minhas dificuldades. A descontracdo nesse ambiente (Café Memaria) alivia-me o stress, pois fujo a rotina e recarrego energias. Para
além disto, ainda participei no Cuidar de quem Cuida, onde me transmitiram muita informac&o sobre a doenca e como lidar em diversas situacdes.
Conversavamos entre cuidadores e cada um dava o seu ponto de vista, saia de 14 outra, como renovada.” (P2)

“No meu caso 0 unico apoio social que eu tinha era o café memdria. Era absolutamente crucial para a minha capacidade de lidar com as dificuldades
da prestacdo de cuidados. Em termos praticos dava-me a pausa que eu precisava, para distrair A nivel emocional ter com quem conversar,
compartilhar o que sinto com alguém que entende é uma forma de alivio. Se ndo frequentasse essas sessdes era muito mais dificil manter a minha
saude mental e aminha resiliéncia ao longo do tempo.” (P3)

“Conversar com amigos, familiares e redes de apoio sobre os desafios que enfrento ndo s6 me alivia o peso emocional, mas também me oferece
novas perspetivas e solucdes que talvez nao tivesse considerado.” (P4)

“Ter acesso a profissionais de saude que posso obter informagdes e orientacdes sobre os melhores cuidados a serem prestados, dava-me mais
confianc¢a nas minhas decisoes.” (P5)
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“O suporte das pessoas mais proximas valida as minhas emocgdes, como frustragéo ou tristeza, o que me ajuda a ndo ter tantos sentimentos maus e
continuar a cuidar.” (P6; P7)

“Talvez me aliviasse 0 peso que sinto, aqui dentro.” (P8)

Categoria: Impacto na Saude Mental

Subcategoria: Efeito do papel de cuidador informal na satde mental

Pergunta: Nota algum impacto na sua satde mental em resultado do seu papel de prestador informal de cuidados?

“Sim, mais ansiosa do que o normal, deprimida devido a me sentir isolada, senti que tinha mesmo perdido a minha identidade.” (P1)

“Sim, sem ddvida sinto-me ansiosa, em pressdo constante para estar sempre presente. Sinto-me exausta a nivel emocional e muito, muito cansada.”
(P2)

“Sinto-me muito cansada, mesmo ela ndo estando presente & como se estivesse em alerta constante.” (P3)

“Exausta, desgastada a nivel fisico e emocional.” (P4)

“Cansada, muito cansada, nem consigo dormir por vezes, por ter receio que se levante de noite ou se sinta mal.” (P5)
“Ansiedade, cansaco e desgaste psicoldgico.” (P6)

“Exaustdo emocional e fisica e dificuldades de sono.” (P7)

“Deprimida e muito cansada em todos os sentidos.” (P8)

Subcategoria: Manutencéo de um equilibrio saudével entre cuidar dos outros e cuidar de si mesmo
Pergunta: Como tenta manter um equilibrio saudavel entre a prestacao de cuidados aos outros e a prestacao de cuidados a si proprio?

“Nao havia tempo para cuidar de mim, em primeiro lugar estava ele porque dependia de mim para tudo.” (P1)
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“Nao tenho tempo para cuidar de mim, eu estarei sempre em segundo lugar, porque a prioridade é sempre ele (a).” (P2; P3; P5; P6; P7; P8)

“Por vezes o meu marido, ou as minhas filhas ficam com ela, para que eu possa respirar um pouco, mas ¢ dificil desligar, porque mesmo assim
estou preocupada.” (P4).

Categoria: Estratégias de Enfrentamento
Subcategoria: Estratégias para lidar com o stresse e a pressao associados ao cuidado
Pergunta: Que estratégias utiliza para lidar com o stress e a pressdo associados a prestacédo de cuidados?

“Tentava manter uma alimentacdo saudavel e criava momentos divertidos, jogdvamos a sueca. Para além disso tentava procurar informacéo sobre
a deméncia. (P1)

“Organizo e planeio a rotina e defino prioridades ajuda-me a reduzir o stress. Conversar com cuidadores que passaram pelo mesmo, ajuda-me a
desabafar e a perspetivar as coisas de uma outra forma. Tento focar-me em pequenas conquistas.” (P2)

“Dividiamos tarefas, organizdvamos a semana, geriamos o dinheiro dela e depois também tinhamos momentos divertidos onde dangavamos,
contavamos historias e por vezes jogavamos as cartas.” (P3)

“Tenho uma rotina, fago algumas atividades.” (P4)
“Falo abertamente sobre o assunto com os profissionais de saude e pergunto o que posso fazer diferente.” (P5)
“Converso com amigos e familia que me ouvem e dao-me perspetivas diferentes.” (P6; P7)

“Converso com ele, vamos para a horta espairecer e € assim.” (P8)
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Subcategoria: Eficacia das estratégias de enfrentamento

Pergunta: Existem estratégias especificas que considera mais eficazes?

“Ter uma perspetiva positivista, apesar de ser dificil e uso de humor, ajudava a descomprimir.” (P1)

“Criagao de rotinas, a gestdo do tempo, o foco nas pequenas vitorias e a conexdo com grupos como o Café Memoria.” (P2)

“Conversar com alguém que esteja na mesma situagcdo e manter uma rotina.” (P3; P4)

“Questionar 0s profissionais de salde, quais as decisfes mais certas a serem tomada.” (P5)

“Desabafar com as pessoas mais proximas, deixa-nos mais leve.” (P6; P7)

“Nao reagir de forma bruta, quando ele repte varias vezes a mesma coisa e acalmé-lo cada vez que fique agressivo.” (P8)

Categoria: Equilibrio entre a Vida Pessoal e Cuidar
Subcategoria: Gestdo das responsabilidades como cuidador informal com outras areas da vida

Pergunta: Como equilibra as suas responsabilidades como prestador de cuidados informal com outros aspetos da sua vida, como o trabalho e os
tempos livres?

“Nao equilibrava, porque para mim estava sempre em primeiro ele e s6 depois eu.” (P1)

“E raro ter tempos livres, tenho sempre de fazer. Mas quando estou um bocadinho sentada ao lado dele, faco uma lista das tarefas a fazer, no proprio
dia ou no dia seguinte e faco algumas atividades com ele. Andamos no jardim, jogamos as cartas e por vezes faz-me companhia a fazer o meu
tricot.” (P2)

“E como referi anteriormente, funcionavamos em equipa ¢ quando eu precisava de sair agilizavamos. Também era uma forma de eu fazer uma
pausa, mesmo que obrigatoria. Mas tempos livres ndo tinha, nem me sentia capaz, porque me sentia culpada.” (P3)

“Tenho por vezes umas pausas, se alguém ficar com ela, mas € raro e quando acontece é para ir resolver algum assunto.” (P4)
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“Nao sei 0 que € isso ha muito tempo.” (P5; P6; P7; P8;)

Categoria: Momentos de Gratificacéo
Subcategoria: Experiéncias gratificantes associadas ao papel de cuidador informal
Pergunta: Existem momentos gratificantes ou experiéncias positivas que associa ao seu papel de prestador de cuidados informal?

“Sim, momentos pequenos de lucidez em que dizia obrigada e dava-me abracos e beijinhos. E sem ddvida é o melhor agradecimento que posso
ter” (P1)

“Sim, as vezes diz-me obrigado mulher, sorri e ainda ame diz se vais na minha frente como eu vou fazer e abraga-me. S0 isso ja me deixa feliz e
jé& vale por tudo que passo.” (P2; P7)

“Claro que sim, ela era muito carinhosa e tinha muita tendéncia em demonstrar quando alguém tinha para com ele um gesto bondoso. Entdo dava
muitos beijinhos, abracos e dizia és minha, mesmo ndo sabendo ao certo o que eu lhe era. Tenho esses momentos muito presentes. (P3)

“Também ha momentos em que sentimos o retorno de cuidar. D4-me muitos beijinhos e aperta-me a mao com forga.” (P4; P5)

“Da-me muitos beijinhos.” (P6; P8)
Subcategoria: Lidar com os momentos positivos em comparagao com os desafios
Pergunta: Como é que lida com esses momentos positivos em comparagdo com os desafios?

“Ajudava-me a manter as forcas para continuar. “(P1; P2; P3; P4; P5; P6; P7; P8)

Categoria: Recursos e Apoio Institucional

Subcategoria: Apoio e recursos recebidos de institui¢fes, organiza¢des ou servigos de satde
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Que tipo de apoio ou recursos recebe de instituicdes, organizacdes ou do servigo de salde?
“Nao tinha nenhum apoio, que me pudesse aliviar a carga.” (P1; P2)

“Tinha apoio de uma equipa domiciliaria,2 vezes por semana, mas eu pagava do meu bolso. O nome da empresa ndo lhe sei precisar neste
momento.” (P3)

“Nunca tive esse apoio.” (P4; P6; P7; P8)

“Tinha apoio de profissionais de salde, médica e enfermeiras ao domicilio, por parte do centro de saude. Como a aldeia fica longe da cidade e era
dificil de transporté-lo, eles deslocavam-se aqui.” (P5)

Subcategoria: Impacto desses recursos na capacidade de ser um cuidador resiliente
Pergunta: Como é que esses recursos afetam a sua capacidade de ser um prestador de cuidados resiliente?

“Ndo tive nenhum apoio nesse sentido. Mas sempre tive alguma facilidade em me adaptar ¢ ver sempre o lado positivo das coisas. Para além de
que colocava em mente que estava a cuidar de alguém que precisava de mim e o impacto positivo que isso tinha nele.” (P1)

“A falta de apoio torna tudo mais dificil. No entanto, apesar da auséncia de apoio, frequento as sessdes do Café Memoria € 14 que encontro forca e
validagdo para as minhas lutas.” (P2)

“Facilitava um pouco, porque ndo precisava de desperdicar tanta atencéo nas tarefas diarias e dava-lhe mais atencdo & minha mée. O que me fazia
sentir bem de alguma forma, porque sabia que lhe dava toda a tencdo que poderia dar e isso deixava-me descansada.” (P3)

“O ndo ter apoio de nenhuma instituicdo, torna toda a experiéncia mais exigente e desgastante a todos os niveis. Mas em contrapartida encontrava
forga e validagdao em outras coisas.” (P4; P6; P7; P8)

“Era importante, porque me ajudava a entender quais eram as melhores formas de cuidar dele e como agir em determinadas situacdes. Eles
transmitem-me informagdes importantes. “(P5)
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Categoria: Perspetivas Futuras
Subcategoria: Visdo do papel como cuidador informal no futuro
Pergunta: Como € que vé o seu papel de prestador de cuidados informal no futuro?

“Gostaria que houvesse acesso a mais recursos, como apoio psicoldgico, mais informacfes sobre a deméncia. Que o cuidador fosse mais
reconhecido e valorizado pela sociedade, com politicas de apoio financeiro ou beneficios.” (P1; P7; P8)

“E um papel que vai continuar a ser exigente e profundamente significativo. Sei que vou continuar a fazer o melhor que puder e souber, mas tenho
a nocdo de que este papel pode moldar a minha vida de forma permanente. J& me ensinou muito sobre paciéncia, resiliéncia e empatia, e acho que
essas licGes continuardo a ser parte de quem esta no futuro. No entanto, também sei que preciso de encontrar formas de cuidar melhor de mim
mesmao, caso contrario, o desgaste pode acabar por depender da qualidade dos cuidados que ofereco. (P2)

“Eu j& ndo estou nesse papel, porque a minha mée faleceu, mas se pudesse voltar a tras e fazer diferente no futuro. Uma das primeiras seria priorizar
mais 0 meu proprio autocuidado, pois se ndo estivermos bem, ndo conseguimos cuidar bem da pessoa cuidada. Aceitaria mais rapidamente o0 apoio
externo, pois varias vezes tentei fazer tudo sozinha, por sentir responsabilidade minha. Comunicaria mais abertamente sobre as minhas emocoes.
Aprenderia mais sobre a condigdo da pessoa que iria cuidar.” (P3)

“Tenho plena consciéncia que o futuro sera sem divida exigente, mas sera uma jornada de amor e aprendizagem. Sei que vai ser dificil e que terei
muitos desafios pela frente, tanto em termos de responsabilidades quanto do impacto emocional, no entanto também sei que vou crescer a nivel
pessoal. (P4; P6)

“Sei que vai continuar a ser dificil e exigente, mas irei aguentar enquanto puder, porque € a minha obrigacdo enquanto mulher dele.” (P5)

Subcategoria: Mudancas ou melhorias desejadas no suporte aos cuidadores informais
Pergunta: Ha alguma mudanga ou melhoria especifica que gostaria de ver no apoio aos prestadores de cuidados informais?
“Sim, reconhecimento formal do trabalho de cuidador, garantindo os direitos e os beneficios. Valorizagéo social e apoio psicologico.” (P1; P5)

“Ha varios, mas os principais seriam na minha opinido reconhecimento e valorizagao, para além de programas de apoio emocional.” (P2)
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“Deriva haver mais reconhecimento formal do papel do cuidador informal. Muitas vezes, o nosso trabalho ndo ¢ visto como, trabalho e, como
resultado, ndo temos acesso a recursos ou beneficios que nos ajudem a lidar com as demandas fisicas, emocionais e financeiras dessa funcéo. O
impacto emocional deste papel é grande, e muitas vezes ndo sabemos onde buscar ajuda ou até sentimos culpa por precisar dela. Um acesso mais
facilitado a esses recursos seria transformador para o0 bem-estar emocional de quem cuida.” (P3)

“Sim, ha varias mudancas gque eu gostaria de ver no apoio aos cuidadores informais, que muitas vezes sao deixados de lado no sistema de saude e
nas politicas publicas. Em primeiro lugar, acho que deveria haver mais reconhecimento formal do papel do cuidador informal. Um reconhecimento
oficial, com mais direitos e protecdes, como folgas remuneradas, acesso a apoio psicoldgico e até beneficios fiscais, faria uma enorme diferenga.”
(P4)

“Criagao de casas, instituicdes onde pudesse estar |4 o casal, quase como se fosse uma aldeia dentro da instituicdo. Varias casas, para varios casais
gue nunca se iriam sentir sos porque tinham o auxilio dos profissionais. Mas tinham a sua independéncia e a sua casa a0 mesmo tempo.”(P6)

“Mais direitos, apoios e lugares onde pudéssemos deixar a pessoa que cuidamos um tempo para pudermos descansar.” (P7; P8)
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