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Resumo

A presente investigacdo, de cariz descritivo-exploratério, pretende estudar a
percepcdo do cuidador informal sobre os aspectos positivos do acto de cuidar de um
idoso, em contexto domicilidrio, no concelho de Gouveia. Aliado a este objectivo
central, o estudo pretende, também, caracterizar uma amostra de 30 cuidadores
informais de idosos dependentes, bem como o contexto onde se inserem o0s cuidados, e
identificar circunstancias “propiciadoras” de um caracter mais positivo do acto de
cuidar. Os instrumentos utilizados foram um questionario sécio-demografico sobre o
cuidador informal, o idoso dependente e o contexto de cuidados; a verséo portuguesa da
escala Positive Aspects of Caregiving (Tarlow, Wisniewski, Belle, Rubert, Ory &
Gallagher-Thompson; Boerner, Horowitz & Schulz, 2004), a técnica da pergunta-escala
e as questdes para a sua exploragdo (Shazer, & Kim Berg, 1997). No que toca as
caracteristicas dos cuidadores, salientamos que se tratam de familiares do idoso,
representados, em maior escala, pelo sexo feminino. Uma maioria significativa da
amostra de cuidadores € idosa, e a ajuda informal que recebe na prestacdo de cuidados
limita-se & que é prestada pelos familiares que coabitam com estes cuidadores e com 0
idoso dependente. Os resultados do presente estudo apontam para um valor mais
elevado na escala PAC (M = 47,07; DP = 10,02), se comparados com estudos anteriores
realizados com amostras de cuidadores de meios urbanos. Encontramos uma correlacao
moderada/forte entre estes resultados e o tempo de prestacdo de cuidados, ou seja,
quantos mais anos de prestacdo de cuidados, menos sdo 0Ss aspectos positivos
identificados pelo cuidador. A aplicacdo da pergunta-escala sugere, igualmente, uma
elevada percepcao destes cuidadores informais relativa a aspectos positivos do acto de
cuidar do idoso. Em relacéo as circunstancias “propiciadoras” de uma vivéncia positiva
do acto de cuidar, as respostas dos cuidadores referem, essencialmente, aspectos

passiveis de atenuar a sobrecarga fisica e emocional adjacente do acto de cuidar.

Expressdes-chave: Acto de cuidar, cuidadores informais, idosos dependentes, contexto

de cuidados, aspectos positivos.



Abstract

This study which may be considered descriptive and exploratory aims to study
the perception of informal caregivers about the positive aspects of the act of caring for
an elderly dependant at home, in the municipality of Gouveia. Allied to this main
objective, the study also aims to characterize a sample of 30 informal caregivers of frail
elderly as well as the context in which care happens, and identify conditions that may
lead to a more positive act of caring. The instruments used were a questionnaire on
socio-demographic informal caregiver, the elderly and dependent care context, the
Portuguese version of the Positive Aspects of Caregiving scale (Tarlow, Wisniewski,
Belle, Rubert, Ory & Gallagher-Thompson; Boerner, Horowitz & Schulz, 2004), the
technique of the scale question and the question for its exploration (Shazer, & Kim
Berg, 1997). Regarding the characteristics of caregivers, we noticed that the relatives,
represented on a larger scale, are female. A significant majority of the sample of
caregivers is elderly too and they only receive informal help in providing care by family
members who live with these caregivers and with the dependant elderly people. The
results of this study point to a higher level in the PAC (M = 47,07; DP = 10,02),
compared with previous studies performed with samples of caregivers from urban areas.
We found a moderate/strong correlation between these results and the time spent in
caring, this means the more years of caring have a close relationship with less positive
aspects identified by the caregiver. The application of the scale question also suggests a
high perception of informal caregivers on positive aspects of the act of caring for the
elderly. In what concerns the circumstances leading to a positive experience of the act
of caring caregivers’ answers refer mainly to aspects that could mitigate the physical

and emotional overload adjacent to the act of caring.

Key expressions: Experience of caregiving, informal caregivers, dependent/frail

elderly, care context, positive aspects.
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INTRODUCAO

Como estrutura originaria, o cuidado é um a priori existencial, a partir do qual o
homem se pro-jecta a si mesmo, experimentando a facticidade irredutivel da existéncia,

sendo sempre um cuidado de...ou acerca de... (AA.VV., 1989).

Aqui, no entanto, vamos apenas considera-lo na sua forma derivada de cuidado

com os outros, que denominaremos de acto de cuidar.

O acto de cuidar surge como um acto inerente a condi¢cdo humana, na medida em
que, ao longo da vida, vamos sendo alvo de cuidados ou prestadores dos mesmos (Leite,
2006 cit. por Oliveira, Queiros & Guerra, 2007).

O prolongamento da vida humana, e a diminuigdo da fecundidade, estdo na base
do envelhecimento demogréafico. Dadas estas circunstancias e a maior incidéncia de
doencas crénicas ou incapacitantes nos idosos, o acto de cuidar reafirma-se, cada vez

mais, como fazendo parte da condigdo humana.

Contudo, e apesar da expanséao dos servigos de satde publica (Karsch, 2003), os
cuidados centram-se, essencialmente, a um nivel privado, nomeadamente ao nivel
familiar, constituindo-se a familia como unidade béasica na prestacdo de cuidados
(Carvalho, s.d.). O cuidador informal surge, assim, nesta esfera privada de cuidados,
tratando-se, assim, de uma relacdo ndo institucional, na medida em que pressupde a
inexisténcia de uma estrutura contratual, fundando-se em relagdes pré-existentes entre

os dois vértices da relacdo — cuidador e idoso dependente.

O interesse crescente dos estudos sobre as dimens@es inerentes ao acto de cuidar
tem se direccionado, nos Gltimos anos, sobre a existéncia de uma vertente positiva, onde
os cuidadores encontram aspectos de caracter positivo nesta actividade/relacdo, que
podem funcionar como factores protectores para o cuidador informal (Gongalves Pereira
& Mateos, 2006).

Paralelamente, a psicologia positiva defende que o foco nas virtudes e forcas
humanas, no que funciona e proporciona bem-estar aos individuos é mais eficaz e
poderoso para a transformacdo do que a aten¢do aos problemas ou necessidades de um

sistema humano (Marujo, Neto, Caetano & Rivero, 2007).



Deste modo, esta investigacdo centra-se no estudo da percep¢do do CI sobre os
aspectos positivos do acto de cuidar de idosos, em contexto domiciliario, no concelho

de Gouveia.

Porque se torna cada vez mais imperativo cuidar de quem cuida e valorizar o
papel dos cuidadores e ndo ficarmos indiferentes a toda a complexidade inerente ao acto
de cuidar, este estudo pretende contribuir para um maior conhecimento sobre o0s
aspectos positivos sentidos por cuidadores informais de um meio rural e reflectir sobre a
importancia desses aspectos positivos para o desenvolvimento de intervencdes que

visem a promocao do bem-estar dos cuidadores.

Ao longo deste trabalho apresentaremos: um enquadramento teorico, que
pretende analisar um conjunto estruturado de pressupostos e conceitos, a partir dos
quais, desenvolveremos a problematica que escolhemos para objecto de estudo, bem
como a apresentacdo de alguns estudos desenvolvidos nesta area da importancia dos
aspectos positivos do acto de cuidar (capitulo I); o processo metodol6gico adoptado
(capitulo 11); a apresentacdo e descricdo dos resultados obtidos (capitulo I11); a
discussdo dos dados, a luz das questdes de investigacdo (capitulo 1V); terminando com
as principais conclusdes e reflexdes, resultantes do cruzamento dos dados da literatura

com os obtidos no presente estudo (capitulo V).



1. ENQUADRAMENTO TEORICO

“O que ¢ uma erva daninha?

Uma planta cujas virtudes ainda esperam por ser descobertas.”

Ralph Waldo Emerson

Neste capitulo propomo-nos analisar um conjunto estruturado de pressupostos e
conceitos da literatura de reconhecidos autores, a partir dos quais desenvolveremos a
problematica que escolhemos para objecto de estudo apresentando e também o resultado

de alguns estudos j& desenvolvidos nesta area.

1.1. O Envelhecimento, a Dependéncia e o Acto de Cuidar

O prolongamento da vida humana ao longo dos tempos, a par da diminuicédo da
fecundidade, esta na base do envelhecimento demografico. Ndo obstante, este aumento
da longevidade nem sempre é sindnimo de uma vida funcional, independente e sem
problemas de satde. Pelo contrario, o nimero de individuos com perda de autonomia,
invalidez e dependéncia ndo para de aumentar, devido a maior prevaléncia de doencas

cronicas e incapacitantes (Oliveira, Queirds & Guerra, 2007).

Uma situacdo de dependéncia traduz-se por uma ajuda indispensavel para a
realizacdo dos actos elementares da vida. Ndo € apenas a incapacidade que cria a
dependéncia, mas sim o0 somatorio da incapacidade com a necessidade. Por outro lado, a
dependéncia ndo é um estado permanente. E um processo dindmico cuja evolucdo pode
modificar-se e até ser prevenida ou reduzida, de acordo com o ambiente e cuidados
adequados (Caldas, 2003).

O termo “dependéncia” estd ligado a um conceito fundamental na pratica
geriatrica: a “fragilidade”. Este termo tem sido utilizado para se referir aos idosos com
susceptibilidade para desenvolver incapacidades (i.e., deficiéncias e limitacdes no
desempenho das actividades e restricbes na participacdo social) ou idosos com
condicBes sociais desfavoraveis e que possuem menos acesso a oportunidades de atingir

niveis satisfatorios de saude e independéncia (Silva, Lima & Galhardoni, 2010).



Na populacdo idosa, definida na literatura como a faixa etaria a partir dos 65
anos, destaca-se a questdo da prevaléncia de patologias cronicas, que podem ser
incapacitantes ou ndo. Nesta sequéncia, torna-se necessario classificar a incapacidade
em graus de dependéncia (leve, moderada ou alta) e é exactamente este grau de
dependéncia que determina os tipos de cuidados que serdo necessarios, que, como ja
referimos, podem ser variaveis, uma vez que o grau de dependéncia ndo é constante
(Aradjo, Ribeiro, Oliveira & Pinto, 2007).

Neste quadro com um aumento da populagdo idosa e com uma incidéncia maior
de doencas créonicas ou incapacitantes nesta faixa etaria, o0 acto de cuidar surge como

acto inerente a condicdo humana.

A politica publica de cuidados tem desenvolvido, ao longo dos tempos e de
forma a acompanhar as necessidades expressas, variadas formas de apoio e cuidados aos
idosos dependentes (Karsch, 2003). Contudo, em alguns paises, homeadamente em
Portugal, a familia continua a ser a unidade bésica na prestacao de cuidados (Carvalho,
s.d.).

Apesar dos cuidados aos mais dependentes estarem largamente
institucionalizados, as respostas sociais ndo sdo suficientes e, por isso, continua-se a
apelar a responsabilizacdo das familias pelos seus elementos mais vulneraveis.
Juntamente com o reconhecimento da importancia dos lacos familiares para o bem-estar
individual, o papel da familia na prestacdo de cuidados aos idosos dependentes tem sido

revalorizado e reequacionado (Pimentel, 2008).

Contudo, o Estado e nos, enquanto sociedade, ndo nos podemos demitir das
responsabilidades sociais e nos refugiar por detras de um discurso de falso optimismo

em relacdo as potencialidades inesgotaveis das familias (Pimentel, 2008).

Cuidar de um idoso dependente é uma missao ardua que envolve compromisso e
dedicacdo e, por isso mesmo, ndo podemos remeté-la para a invisibilidade da esfera

privada, como uma funcéo sem relevancia social (Pimentel, 2008).

Com todo este quadro torna-se imperativo cuidar de quem cuida e valorizar o
papel dos cuidadores e ndo ficarmos indiferentes a toda a complexidade inerente ao acto

de cuidar.



1.2. O Cuidador Informal

O cuidador é toda a pessoa que assume como funcdo a assisténcia a uma outra
pessoa que, por razdes tipologicamente diferenciadas, foi atingido por uma
incapacidade, de grau variavel, que ndo Ihe permite cumprir, sem ajuda de outro (s),

todos 0s actos necessarios a sua existéncia enquanto ser humano (Oliveira et al., 2007).

O papel de cuidador informal é assumido por parte de membros da familia,
amigos, vizinhos ou outros grupos de pessoas na prestagdo de cuidados. O cuidador
informal, por definicdo, ndo é remunerado economicamente pelo acto de cuidar (Cruz,
Loureiro, Silva & Fernandes, 2010). Contudo, a nova geracdo de politicas introduz a
possibilidade de os cuidados prestados pelo cuidador familiar serem igualmente pagos,
no sentido de valorizar o trabalho de “cuidar” efectuado dentro da familia (Carvalho,
s.d.).

Trata-se, assim, de uma relagdo ndo institucional, na medida em que pressupde a
inexisténcia de uma estrutura contratual, fundando-se em relagdes pré-existentes entre
os dois Vértices da relacéo, e pressupondo, apenas, a disponibilidade graciosa — mais ou

menos mediada por coacgBes socialmente impostas — por parte do cuidador.

Em relacdo as caracteristicas socio-demogréaficas, muitos estudos reflectem a

identidade dos cuidadores informais.

Os cuidadores aparecem identificados como sendo predominantemente mulheres
(Amendola, Oliveira & Alvarenga, 2008; Carvalho, 2009; Campos, Cardoso &
Marques-Teixeira, 2008; Goncalves Pereira, Carmo, Silva, Papoila, Mateos & Zarit,
2010; Mayor, Ribeiro & Paul, 2009; Figueiredo, Lima & Sousa, 2009), sobretudo

esposas, filhas e noras (Amendola et al., 2008; Carvalho, s.d.).

Os cuidadores, no que diz respeito ao seu estado civil, a maioria é casado ou
vive em unido de facto e os restantes sdo divorciados/separados, vilvos ou solteiros

(Campos et al., 2008; Figueiredo et al., 2009; Gongalves Pereira et al., 2010).

A faixa etaria dos cuidadores informais foi superior a 50 anos em diversos
estudos (Amendola et al., 2008; Campos et al., 2008; Tarlow, Wisniewski, Belle,
Rubert, Ory & Gallagher-Thompson, 2004). De acordo com Karsch (2003), a faixa

etaria de 59% dos cuidadores de dependentes idosos pesquisados estava acima de 50
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anos e 41% tinham mais de 60 anos. Estes mesmos cuidadores, segundo o autor,
cuidavam de 62,5% de doentes da mesma faixa etéria, 0 que revela que pessoas idosas
estéo a cuidar de pessoas idosas.

No que respeita ao nivel de escolaridade, o estudo de Figueiredo et al. (2009),
com 99 cuidadores informais de idosos do distrito de Aveiro, revela que 54,5% tinham
4 anos de escolaridade, 14,1% o secundario, 11,1% um curso superior, 10,1% 9 anos de
escolaridade, 6,1% 6 anos de escolaridade e 4,0% dos cuidadores ndo tinha qualquer
tipo de habilitagdo literaria. Um outro estudo (Campos et al., 2008), com 159
cuidadores informais de pessoas com esquizofrenia cronica do Norte ao Sul de Portugal,
revela um maior nivel de escolaridade com 57% dos cuidadores com um nivel de

escolaridade igual ou superior ao ensino secundario.

Relativamente a situacdo profissional, o estudo de Figueiredo et al. (2009)
mostra que a 28,3% dos cuidadores estdo reformados, 25,3% sdo domésticas e 22,2%
estdo empregados.

1.3. A Saude na Perspectiva da Psicologia Positiva

Uma perspectiva tedrica-metodoldgica do comportamento humano — Psicologia
Positiva — emergiu, na Gltima década, como tentativa de romper o viés negativo sobre o
desenvolvimento humano, através do estudo dos aspectos positivos presentes no

individuo (Seligman & Csikszmentmihalyi, 2000).

Seligman e Csikszmentmihalyi (2000) introduziram formalmente o conceito de
psicologia positiva. Direccionaram a atencdo para uma mudanca de foco, defendendo
que, sem deixar de lado a patologia e o seu tratamento como objecto de estudo, a

psicologia deve abrir espago para o estudo das “habilidades positivas” do Ser Humano.

A psicologia ndo se restringe ao estudo da patologia, da doenca e das lesdes, é
também o estudo das forgas e virtudes, tal como o tratamento ndo consiste apenas em
consertar o que estd partido, mas em fazer crescer o que ha de melhor em nds
(Compton, 2005).

A psicologia positiva tem estudado o que as pessoas fazem bem por si proprias,
pelas suas familias ou pelas suas redes sociais, € como o conseguem fazer assim. Neste

ambito, considera trés aspectos: as experiéncias positivas (como as emocdes positivas, a
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alegria, a felicidade ou a satisfacdo com a vida); as caracteristicas positivas individuais
(padrdes comportamentais mais persistentes, como a forca de caracter) e as instituicdes
ditas positivas (familias, ambientes de trabalho e comunidades saudaveis) (Compton,
2005).

Os estudos ja desenvolvidos na area da psicologia positiva revelam que o foco
nas emocdes positivas pode induzir a atenuacdo das emocdes negativas e uma maior
realizacdo total do individuo, uma vez que as forcas e as virtudes sdo mais eficazes e
poderosas para a transformacéo do que a atencdo aos problemas ou necessidades de um

sistema humano (Marujo et al., 2007).

Fredrickson (2001) revela, no seu modelo sobre emogdes positivas (Broaden-
and-Build), algumas vantagens do foco no positivo. Quando as pessoas sentem emocdes
positivas S0 mais propensas a interagir com 0s outros, procurar novas experiéncias e
desafios ou ajudar outras pessoas em situacdo de necessidade. EmocgOes positivas
ampliam a nossa consciéncia e, em seguida, desenvolvem o conhecimento resultante
para criar futuros recursos emocionais e intelectuais mais duradouros do que as emocdes

positivas que Ihes deram origem.

Se pensarmos no apoio social e nas inimeras vantagens que pode fornecer as
pessoas ao longo da vida, quando os lagos de proximidade, carinho, compaixdo e amor
sdo alcancados, percebemos que estes nos permitem agir com emocdes positivas que
nos compelem para interac¢cbes com o0s outros. Por sua vez, estes lacos podem agir de
forma reciproca para aumentar a probabilidade de experienciarmos mais emocdes
positivas na relacdo com o0 outro que, mais uma vez, conduz a interaccbes mais
positivas. Tudo isto pode fomentar a criagdo e aprofundamento dessas relacOes
(Fredrickon, 1998).

1.4.  Aspectos Positivos no Acto de Cuidar

Uma nova tendéncia de pesquisa no @mbito do acto de cuidar tem sido observada
a partir do final da década de 1980, a qual identifica aspectos positivos ou benéficos

vivenciados pelos cuidadores (Diogo, Ceolim & Cintra, 2005).

Ou seja, se, por um lado, o cuidar tem um impacto negativo na vida do cuidador,
existem autores que defendem que os cuidadores encontram aspectos de caracter

positivo nesta actividade (Gongalves Pereira & Mateos, 2006).



O termos “beneficio” tem sido usado com referéncia a avaliacdo positiva do acto
de cuidar. Relaciona-se a sentimentos positivos ou de um retorno prético para a vida do
cuidador e a percepcdo de que a tarefa tem significado existencial. H4 outros termos que
tém sido utilizados com a mesma conotacdo, tais como retribuicdo, ganho, satisfacéo,
gratificacdo, prazer, alegria e aspectos positivos’ (Krammer, 1997 cit. por
Sommerhalder, 2001)

Krammer refere quatro raz0es para se explorarem o0s aspectos positivos ligados
ao acto de cuidar: cuidadores querem falar sobre eles; clinicos poderem dar assisténcia
com o conhecimento do que funciona mais efectivamente; o facto de serem um
determinante importante da qualidade dos cuidados prestados a adultos idosos e a
necessidade de reforcar a teoria nesta area (cit. por Cohen, Colantonio & Vernich,
2002).

Ainda como razdo para um foco maior nos aspectos positivos ligado ao acto de
cuidar, Aradjo (2009 cit. por Cruz, Loureiro, Silva & Fernandes, 2010) defende que
identificar esta dimensdo positiva do cuidar representa uma mais-valia para 0S
cuidadores informais, na medida em que a relacdo podera ser fortalecida quando €

reforcado um sentimento de gratificacéo.

Estes aspectos relacionam-se com crescimento pessoal, aumento do sentimento
de realizacdo, do orgulho e da competéncia para enfrentar desafios, melhoria no
relacionamento interpessoal, tanto com o idoso quanto com as outras pessoas, aumento
do significado da vida, prazer, satisfacdo, retribuicdo, satisfacdo consigo proprio e bem-

estar com a qualidade do bem-estar oferecido (Diogo et al., 2005).

Vérios temas positivos no acto de cuidar tém sido explorados e elaborados,
incluindo a reciprocidade na relagdo entre o cuidador e o alvo de cuidados e o
significado atribuido a experiéncia de cuidar. Nolan et al. (1996) conceptualizaram as
"satisfacdes de cuidar" em trés dimensfes: satisfacdo decorrente, principalmente, da
dindmica interpessoal entre o cuidador e o alvo de cuidados; satisfacbes decorrentes
principalmente da orientacdo intrapessoal ou intrapsiquica do cuidador e satisfacOes
decorrentes, principalmente, de um desejo de promover as dimensdes positivas ou evitar

as negativas em beneficio do alvo de cuidados (cit. por Cohen et al., 2002).

! No presente estudo vamos utilizar o termo “aspectos positivos”.



Sommerhalder (2001) identifica aspectos positivos ou benéficos vivenciados
pelos cuidadores: crescimento pessoal; aumento do sentimento de realizacdo, do
orgulno e da habilidade para enfrentar desafios; melhoria do relacionamento
interpessoal; aumento do significado de vida; prazer; satisfacdo; retribuicdo; satisfacéo

consigo préprio e bem-estar com a qualidade do cuidado oferecido.

Em relacdo a outro estudo sobre os aspectos positivos do acto de cuidar, Cohen
et al. (2002), com uma amostra de 1,048 cuidadores, formais e informais, concluiram
que 73% dos cuidadores encontraram um aspecto positivo e 6,9% conseguiram
identificar mais do que um aspecto positivo. Os aspectos positivos mais mencionados
foram, por ordem decrescente de frequéncia relativa: companheirismo, recompensa,
gozo, direitos/obrigacbes, proporcionar qualidade de vida, significativa/importante e
outras. Estes resultados reflectem que o cuidar € visto pelos cuidadores, principalmente,
como estes sendo os principais beneficiarios da relacdo. Ainda de acordo com a
conceptualizacdo de Nolan et al. (1996) os resultados também revelam satisfacdo dos
cuidadores resultante da sua orientacdo inter ou intrapsiquica (acto de cuidar visto como

obrigacdo ou como algo que proporciona gozo).

Ainda no mesmo estudo de Cohen et al. (2002) utilizaram uma escala de sete
valores com imagens de caras que correspondiam aos sentimentos que o acto de cuidar
proporciona aos cuidadores, onde o valor um correspondia a cara mais feliz e o valor
sete a cara menos feliz. Como resultados a este instrumento utilizado, 30,4%

escolheram a cara mais feliz e 72,7% escolheram entre os trés primeiros valores.

Na construcdo da escala Positive Aspects of Caregiving - PAC (Tarlow et al.,
2004), os autores de um estudo com 1,229 cuidadores participantes de doentes com
deméncia de Alzheimer concluiram que os cuidadores referem frequentemente o cuidar
como uma experiéncia que Ihes proporciona aspectos positivos e satisfacdo. Entre esses
aspectos os cuidadores referiram sentirem-se Gteis, sentirem que alguém precisa deles e
sentirem-se bem acerca deles préoprios. Grande parte dos cuidadores referiu que o acto
de cuidar permitia-lhes apreciar mais a vida, desenvolver atitudes mais positivas perante
a vida e fortalecer as relagdes com outras pessoas. Os autores deste estudo concluiram
que os resultados variavam de acordo com 0 sexo dos participantes, tendo verificado

valores mais elevados da escala PAC nos homens.



Hogstel, Curry e Walker (2005), estudaram cuidadores informais de um grupo
de suporte que revelaram quatro resultados positivos especificos do acto de cuidar de
um idoso: valorizacgdo das coisas simples da vida; aumento da capacidade para resolver
conflitos e magoas passadas, desenvolvimento das forcas pessoais, aumentando a
aceitabilidade do seu préprio envelhecimento e contacto directo com a vida plena do
idoso, divertindo-se e aprendendo com ele, ao mesmo tempo que o protege. Devido a
grande quantidade de literatura sobre os impactos negativos da prestacdo de cuidados,
os autores deste estudo ficaram surpresos ao descobrir que os cuidadores ndo se
debrucaram sobre 0s impactos negativos, mas centraram-se sobre as vantagens positivas
obtidas do acto de cuidar. Estes dados confirmam o defendido por Krammer (1997 cit.
por Cohen et al., 2002), quando diz que os cuidadores querem falar sobre os aspectos

positivos inerentes a relacdo de cuidar

Num estudo de Mayor et al. (2009), com uma amostra de 70 cuidadores
informais de doentes diagnosticados com doenca de Alzheimer e 44 cuidadores de
pessoas com AVC, os resultados remeteram para a elevada proporg¢éo de cuidadores que
expressaram a existéncia de satisfacdo, independentemente da distincdo efectuada entre
o0 cuidador e o alvo de cuidados como beneficiarios do cuidado e independentemente da
dindmica considerada (intrapessoal, interpessoal ou de resultados). Ndo obstante estes
resultados, quando considerados os subgrupos, foram identificadas algumas diferencas:
primeiro, que apesar de ambos apresentarem fontes de satisfacdo que sugeriam
preocupacdo altruista com o bem-estar da pessoa que estava a ser cuidada (dindmica
interpessoal) — os cuidadores de pessoas com deméncia tinham maior probabilidade de
interpretar a sua satisfacdo a luz do bem-estar do alvo de cuidados, enquanto 0s
cuidadores de pessoas com AVC radicavam a sua fonte de satisfacdo sobretudo na
consequéncia dos seus esforcos no sentido do dever cumprido e no ganho de
competéncias pessoais (cuidador enquanto principal beneficiario); segundo, os autores
concluiram que os cuidadores de doentes com deméncia tinham maior probabilidade de
derivar satisfacdo de uma dindmica interpessoal, em especial de receber o
reconhecimento social efectivo pelos seus esfor¢os (cuidadores como principal

beneficiario).

Ekwall e Halberg (2007) defendem a existéncia de diferencas entre o género do

cuidador e a sua satisfagcdo, concluindo que os homens estdo mais satisfeitos, pois
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percepcionam o cuidar como uma fonte de enriquecimento pessoal. Este dado vai de

encontro aos resultados do estudo de Tarlow et al. (2004).

Salin, Kaunonen e Astedt-Kurki (2009) comparam a idade do cuidador com a
satisfacdo, concluindo que, os cuidadores de idosos mais novos obtém mais satisfacao.
Os mesmos autores referem, ainda, que os cuidadores que vivem sozinhos apresentam

maior satisfacdo em relacdo aos que co-habitam com o idoso.

Andrade (2009 cit. por Cruz, Loureiro, Silva & Fernandes, 2010) divide os
beneficios que resultam do cuidado informal, segundo o seu caracter psicoldgico ou
socio-afectivo. Em relacdo a vertente psicologica, na sua amostra de 14 cuidadores de
idosos, 8 enalteceram o desenvolvimento de competéncias e habilidade para o
cuidar/aprender com a experiéncia como o principal beneficio inerente ao cuidado; 4, a
tranquilidade pelo idoso estar bem cuidado; outros 4, a satisfacdo pessoal e 2, o
sentimento de realizacdo social. No que diz respeito ao caracter socio-afectivo, 12
ressaltaram o reforco dos lacos afectivos a nivel familiar; 4, a companhia do idoso; 1, a
oportunidade de ser um modelo a seguir para os filhos. Um outro beneficio referido por
Santos (2008 cit. por Cruz, Loureiro, Silva & Fernandes, 2010) diz respeito a
preocupacdo manifestada pelos familiares para com o cuidador, verificado em 5 dos 30

participantes do seu estudo.

1.4.1. O panorama dos estudos em Portugal

Em relacdo a area especifica dos cuidadores informais, 0s estudos portugueses
sobre os aspectos positivos do acto de cuidar envolvem cuidadores de pessoas de
diferentes faixas etarias e com diferentes patologias. Embora a presente investigacdo se
centre em cuidadores informais de pessoas idosas, vamos abordar também, de uma

forma sucinta, alguns estudos com cuidadores de pessoas ndo idosas.

Um estudo em 2006 com mées-cuidadoras, com uma média de idades de 46,7
anos, de 18 jovens com anorexia nervosa (Coromina, Goncalves Pereira, Bouga &
Sampaio, 2006), utilizou o Experience of Caregiving Inventory (ECI), uma escala que
avalia tanto os aspectos positivos inerentes ao acto de cuidar, como 0s negativos. Os
resultados revelaram que, apesar da presenca relativa de dificuldades em algumas areas
do cuidar, existe uma valorizagdo dos aspectos positivos desta experiéncia, por parte do

cuidador.
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Campos et al. (2008), num estudo com 159 cuidadores informais de pessoas com
esquizofrenia cronica, através do Carers’s Assessment of Satisfaction Index (CASI)

encontraram bons niveis de fontes de satisfagdo ligadas a experiéncia de cuidar.

Ainda no mesmo ano, um estudo exploratério de Gongalves Pereira, Papoila e
Mateos (2008), com 50 cuidadores de pessoas idosas com deméncia, sub-amostra de
uma amostra maior de cuidadores na zona de Lisboa, teve como objectivo estudar a
relacdo entre o conhecimento sobre a doenca, o stress psicoldgico, a sobrecarga nos
cuidadores e as experiéncias positivas do cuidar nestes cuidadores. Neste estudo foi
utilizada a versao portuguesa da escala PAC (Positive Aspects of Caregiving), utilizado
também na presente investigacdo (Gongalves Pereira et al., 2010). Os resultados
mostraram um valor médio de 37,3 (11-55) nesta escala, revelando que os cuidadores

valorizavam aspectos positivos na experiéncia de cuidar de um idoso com deméncia.

Em Portugal a maioria dos cuidados informais séo prestados por familiares, mas
hd poucos estudos que incluam comparacdes entre a experiéncia de cuidadores
informais primérios e secundérios®>. Um estudo de Gongalves Pereira et al. (2009), com
duas amostras de cuidadores, uma de cuidadores informais principais e outra de
cuidadores informais secundérios, de idosos com deméncia, e com uma metodologia
que incluia a escala PAC, revelou que ndo havia diferencas significativas entre estas
duas amostras de cuidadores, no que diz respeito a experiéncia positiva do cuidar. Ndo
obstante, os autores deste estudo defendem a necessidade de mais investigacdo que
envolva cuidadores com diferentes graus de comprometimento no acto de cuidar
(primérios e secundarios), de modo a entender melhor os riscos e beneficios em cada

um deles.

Goncalves Pereira et al. (2010), num estudo com 116 cuidadores de pessoas
idosas com diagndstico de deméncia e com a utilizacdo de varios instrumentos, entre 0s
quais se inseria a escala PAC, revelaram um valor médio de 39,8 e um desvio-padrao de
9,1 nesta escala, levando os autores a concluir que existia uma valorizagdo, por parte

destes cuidadores, de aspectos positivos na experiéncia de cuidar.

O cuidador primario é o individuo com a principal, ou a total, responsabilidade no fornecimento de ajuda ao alvo de cuidados. O
cuidador secundario é qualquer outra pessoa, ou mais do que uma, que fornece assisténcia ao alvo de cuidados (Pereira & Filgueiras,
2009).
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Num outro estudo de Carvalho, Campos e Verissimo (2010) com 30 cuidadores
informais de criangas/adolescentes com perturbacdes do espectro de autismo, as autoras
concluiram que mais de metade da amostra avaliou positivamente a sua experiéncia na

prestacdo de cuidados.

Contrariamente aos estudos referidos até aqui, Figueiredo et al. (2009), num
estudo com 99 cuidadores familiares de idosos dependentes, em que 52,5% cuidam de
um idoso com deméncia e 47,5% cuidam de um idoso sem deméncia, revelam que os
cuidadores de ambas as subamostras se encontram poucos satisfeitos com a vida e que
aqueles que cuidam de um idoso demenciado sdo os mais insatisfeitos. Estes autores
ainda ressaltam estudos anteriores que seguem a mesma metodologia e com amostras de
nédo cuidadores e constatam que, em comparacao, a satisfacdo com a vida naqueles que

cuidam de um familiar idoso dependente é inferior.

Em relagdo a estudos sobre aspectos positivos da experiéncia de cuidar em
meios menos desenvolvidos, meios rurais, ndo temos conhecimento de nenhum. Estudos
nestes meios podem tornar-se relevantes, uma vez os cuidados estdo centrados,

sobretudo, na familia (Carvalho, 2009).
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2. PROCESSO METODOLOGICO

“’Podes dizer-me, por favor, como hei-de sair daqui?

‘Isso depende muito do sitio para onde quiseres ir’ — respondeu o Gato.

‘Ndo me interessa muito para onde..." - disse Alice.

‘Nesse caso, podes ir por um lado qualquer’ — respondeu o Gato.

‘Desde que va ter a qualquer lado’ — acrescentou Alice, em jeito de explicacéo.

’

‘Oh, para que isso acontega, tens de caminhar muito’ — disse o Gato.’

Carroll, “Alice no pais das maravilhas”

Neste capitulo centramo-nos na questdo da matéria a tratar (sitio onde se quer
chegar) e na descrigdo do “caminho” (“meta + hodos™) que guia este estudo, prévios e a

qualquer investigacéao.

2.1. Enquadramento Metodoldgico

Optou-se para a presente investigacdo proceder-se a combinacdo de duas
abordagens metodoldgicas, a quantitativa e a qualitativa, optando-se por uma

metodologia mista.

De acordo com Fonseca (2008), os métodos qualitativo e quantitativo podem
coexistir em cada processo de investigacdo. Ha potencialidades e limitaces em ambas
as abordagens, mas se utilizadas dentro dos limites das suas especificidades, ambas
podem contribuir, efectivamente, para um melhor conhecimento sobre os fendmenos em

analise.

Se, por um lado, os investigadores quantitativos usam um conjunto de anélises
estatisticas e generalizacGes para determinar o padrdo dos dados e o seu significado, por
outro lado, os investigadores qualitativos usam técnicas fenomenoldgicas e a sua visdo

do mundo para extrair significados.

A metodologia mista permite simultaneamente realizar analises comparativas e

desenvolver aspectos do estudo em termos compreensivos e em profundidade. De
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acordo com Dzurec e Abraham (1993, cit. por Fonseca, 2008), na escolha de uma

metodologia mista usam-se técnicas analiticas para extrair significado.

O recurso aos métodos mistos permite uma complementaridade dos dados -
triangulacdo de dados e métodos -, atraves do uso de varias fontes e de diferentes

métodos para o estudo de um dado fendmeno (Fonseca, 2008).

A primeira op¢ao de um investigador, ao delinear o “caminho” a que nos
referimos, é a do paradigma, “através do qual se define o sistema basico de valores e
pressupostos que guiam, ndo somente na escolha do método, mas nos caminhos
ontologicos e epistemologicos fundamentais” (Guba & Lincoln, 1994, p. 105). Dada a
escolha por uma metodologia mista, pensamos que este estudo se insere num paradigma

poOs-positivista.

Este paradigma defende que existe uma realidade “real”, mas somente
susceptivel de ser apreendida de modo imperfeito e probabilistico, dada a natureza
complexa do objecto de estudo e as caracteristicas especificas do investigador.
Epistemologicamente defende-se a objectividade, mas ndo o dualismo, admitindo a
hipétese de chegar a resultados provavelmente verdadeiros, mas unicamente

aproximados da realidade (Guba & Lincoln, 1994).

2.2. Desenho da Investigacéo

A presente investigacdo segue um desenho metodoldgico descritivo e
exploratério, porque faz a descricdo das caracteristicas da populacdo seleccionada e das
variaveis envolvidas no contexto estudado. E possivel que a caracterizacdo das variaveis
em estudo sugira eventuais relagdes entre elas, previamente desconhecidas pelo

investigador.

2.2.1. Questao Inicial

Surge como questdo-problema deste estudo e que vai guiar todo o desenho da

presente investigagao:

Qual a percepcéo do cuidador informal sobre os aspectos positivos do acto de

cuidar de uma pessoa idosa no domicilio, no concelho de Gouveia?
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2.2.2. Mapa Conceptual

[ Cuidado ]

[ Contexto ]::> Cuidador => LCiFCUHSténcias]

‘Propiciadoras’
Informal P

A4

Identificacao de
Aspectos
Positivos

Figura 1- Mapa conceptual

Considerando uma amostra de Cuidadores Informais (doravante designados por
Cl) de idosos dependentes (Cuidado) em contexto domiciliario, pretende-se estudar os
aspectos positivos no acto de cuidar, identificando-os, e perceber se existem relacdes
entre a existéncia desses mesmos aspectos positivos e as variaveis socio-demograficas

do ClI, do cuidado e do contexto onde se insere a relagéo de cuidar.

Neste estudo pretende-se ainda identificar possiveis circunstancias

“propiciadoras” de tornar o0 acto de cuidar mais positivo.

2.2.3. Objectivos Gerais e Especificos

Constitui-se objectivo principal deste trabalho:
a) Estudar a percepcdo do CI sobre os aspectos positivos do acto de cuidar de

idosos, em contexto domiciliario, no concelho de Gouveia.

Este objectivo desdobra-se noutros mais especificos:

a) Caracterizar uma amostra de CI de idosos dependentes, em contexto
domiciliario, no concelho de Gouveia.

b) Identificar os aspectos positivos do acto de cuidar referidos pelos CI de

idosos dependentes, em contexto domiciliario, no concelho de Gouveia.
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c) Identificar circunstancias “propiciadoras”, na perspectiva do CI, de tornar o
acto de cuidar mais positivo.

d) Contribuir para a reflexdo sobre a importéancia da percep¢do do ClI sobre os
aspectos positivos do acto de cuidar no desenvolvimento de intervencdes, no

sentido de uma promocéo de bem-estar dos cuidadores.

2.2.4. Questdes de Investigagao

Numa atitude mais exploratoria, e, de modo a criar novas perspectivas de
referenciais, colocam-se as seguintes questdes de investigacdo para este estudo, de

acordo com os objectivos anteriormente definidos:

a) Quais as caracteristicas socio-demogréficas de Cl de idosos dependentes, em
contexto domiciliario, no concelho de Gouveia?

b) Como se revela a dimensdo positiva do acto de cuidar de idosos no domicilio,
em CI do concelho de Gouveia?

e) Quais as circunstancias “propiciadoras” de tornar o acto de cuidar mais

positivo?
2.3. Estratégia Metodologica

2.3.1. Selecgéo e Caracterizagdo da Amostra

A amostra estudada nesta investigacdo foi obtida através de um processo de
amostragem nao probabilistico, tratando-se de uma amostragem de conveniéncia
(Maroco, 2007).

A populacdo de estudo sdo os Cl de pessoas dependentes em contexto domiciliar
no Concelho de Gouveia. Os participantes do presente estudo foram seleccionados
através de uma amostragem de conveniéncia, uma vez que a amostra é constituida pelos
CI® por alguns dos doentes inscritos na unidade da Equipa de Apoio ao Domicilio da
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados* (RNCCI) do Centro de Satde de

* De acordo com o enquadramento teérico, entendemos Cl como membro da familia, amigo, vizinho ou uma pessoa de um outro
grupo, que nao é remunerado economicamente pelo acto de cuidar (Cruz, et al., 2010).

* Criada em 2006, a RNCCI tem como objectivo a prestacao de cuidados continuados integrados a pessoas que, independentemente
da idade, se encontrem em situacéo de dependéncia. A equipa de apoio ao domicilio é uma das valéncias da RNCCI. A Participacéo
e co-responsabilizacdo da familia e dos cuidadores principais na prestacdo dos cuidados é mais um dos objectivos da missdo
especifica da RNCCI (retirado de www.rncci.min-saude.pt).
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Gouveia. A seleccdo destes doentes foi feita pelos enfermeiros responsaveis desta

equipa.

Da amostra de 33 CI, vamos tratar apenas os dados relativos a 30, uma vez que
os restantes trés séo CI de doentes ndo idosos. Deste modo, e apesar de no momento de
recolha de dados ndo se ter pensado apenas constituir amostra com CI de idosos
dependentes, pensamos ser mais benéfico para a analise dos resultados manter a
homogeneidade encontrada na maioria dos casos recolhidos e centrar, deste modo, o

estudo nos CI de idosos dependentes.

2.3.2. Contextualizacéo e Caracteristicas do Local de Estudo

Localizado no sector central de Portugal, o Municipio de Gouveia integra a Sub-
regido da Serra da Estrela que, por sua vez, integra a Regido Centro. Com
aproximadamente 300 km? de superficie, o Municipio de Gouveia subdivide-se
administrativamente em 22 freguesias, cuja populacdo total residente é cerca de 15 mil
habitantes (INE, 2009).

Dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2009) sobre a populacédo
residente no concelho de Gouveia mostram uma clara diminuicdo de pessoas nas faixas
etarias dos 0-4 anos até a dos 35-39 anos e um aumento de pessoas nas faixas etérias
dos 75-79 anos até a dos +90, revelando, assim, uma diminuicdo das camadas mais

jovens e um, consequente, aumento da populacdo idosa.

Neste concelho a actividade principal estd ligada ao sector primario e,

principalmente, a uma agricultura de subsisténcia.

Dadas a localizacdo e as caracteristicas do meio onde decorreu o estudo
podemos estar perante caracteristicas do cuidar, descritas na literatura, como
caracteristicas de meios menos desenvolvidos. De acordo com Martin (1995, cit. por
Carvalho, 2009) “nos meios populares (...) domina, sobretudo, o dever de solidariedade
e de entreajuda”, e esta ““ (...) constitui uma obrigacdo que tem como contrapartida ndo

contrariar as normas em vigor nesse meio.”

O cuidar como obrigacdo predomina nos meios rurais envolvidos pelo dever
moral associado a autoridade, aos principios e valores que predominava na sociedade

tradicional. A comunidade, a solidariedade e a identidade, nesta sociedade, tinham
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subjacentes principios do dever moral, que determina o que se pode fazer ou o que é

preciso fazer.

Com esta atmosfera social que envolve os meios rurais, os cuidados recaiem,
sobretudo, aos membros da familia (Carvalho, 2009). A este propoésito, Hespanha
(1993, cit. por Carvalho, 2009) conclui que nestes meios predomina o dever de cuidar,

resultante, antes de mais, do dever de respeito e, por acréscimo dos lacos de afecto.

Ainda a este proposito das caracteristicas do cuidar, Sousa e Figueiredo (2004)
revelam que quando o cuidar se desenolve em contextos com menos recursos €
solicitado mais suporte formal no ambito da solidariedade social, a nivel de cuidados

domiciliarios e institucionais.

2.3.3. Instrumentos Utilizados

Nesta investigacdo o protocolo de aplicacdo foi constituido por um questionario
socio-demografico e pelos seguintes instrumentos: indice de Barthel, escala “Aspectos
Positivos de Cuidar de Alguém” (traducdo e adaptacdo da Positive Aspects of
Caregiving (Tarlow et al., 2004; Boerner et al., 2004) por Goncalves Pereira et al.,
2010) e pela Pergunta-Escala e a sua exploracdo (Terapia Breve Orientada para as
Solugdes, Shazer & Kim Berg, 1997).

2.3.3.1. Questionario Sécio-Demografico

Neste estudo foi utilizado um questionario sécio-demografico (ver Apéndice A)
com o objectivo de aceder a um conjunto de dados importantes sobre o CI, o idoso

dependente e o contexto da relagdo de cuidar.

Deste questionario faziam parte as seguintes variaveis sécio-demograficas
relativamente aos Cl: sexo, idade, estado civil, nivel de escolaridade e situacdo

profissional.

Relativamente ao idoso dependente recolhemos dados sobre as variaveis sexo,

idade, diagndstico e grau de dependéncia (indice de Barthel).

Para além da caracterizacdo demografica, o referido questionario inclui questdes
referentes a relacdo entre Cl e idoso e ao contexto da experiéncia de cuidar,

nomeadamente o grau de parentesco entre ambos, numero de pessoas a quem o ClI
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presta cuidados, tempo de prestacdo de cuidados, periodo de cuidados®, tempo de
prestacdo de cuidados por dia, habitacdo do idoso, nimero de pessoas que coabitam
com o Cl e o idoso e apoio informal na prestagéo de cuidados.

Este questionario sécio-demografico foi preenchido pelo investigador, sob a
forma de entrevista estruturada, em que o investigador 1&é a pergunta que consta do

questionario e as opcdes de resposta para o Cl seleccionar.

Estes dados foram recolhidos com o intuito de caracterizar a amostra de ClI, dos
idosos dependentes e do contexto da experiéncia de cuidar e para estudar possiveis
diferengas nos resultados obtidos nos instrumentos utilizados, de acordo com estes
dados socio-demogréficos.

2.3.3.2. Indice de Barthel

O indice de Barthel é um instrumento que avalia o grau de dependéncia do
sujeito para a realizacdo de dez actividades basicas de vida: comer, higiene pessoal, uso
dos sanitarios, tomar banho, vestir e despir, controlo de esfincteres, deambular,
transferéncia da cadeira para a cama e subir e descer escadas (Mahoney & Barthel,
1965).

Este instrumento é dos mais utilizados na pratica clinica para o diagndstico de
comprometimento nas actividades bésicas de vida didria. Cada uma das actividades
representadas neste indice apresenta entre dois a quatro niveis de dependéncia, onde “0”
corresponde a dependéncia total, sendo a independéncia pontuada com “5”, “10” ou

“15” pontos, de acordo com niveis de diferenciagdo (Mahoney & Barthel, 1965).

A sua cotacdo global varia entre 0 — 100 pontos de forma inversamente
proporcional ao grau de dependéncia, ou seja, quanto menor for a pontuacdo maior € o
grau de dependéncia de acordo com os seguintes pontos de corte: 90-100 Independente;
60-90 Dependéncia Leve; 40-55 Dependéncia Moderada; 20-35 Dependéncia Grave e
<20 Dependéncia Total.

> Esta varidvel tem 3 opc¢des de resposta: “todos os dias”, “s6 em alguns periodos” e “aos meses”. Enquanto a segunda se refere
quando o Cl presta cuidados ao idoso apenas em alguns periodos, por exemplo, nas férias, no Verdo; a terceira opgdo refere-se ao
esquema de rotatividade (Pimentel, 2008) que, por vezes, existe na prestacdo de cuidados como esquema de apoio, onde os
familiares se vdo alternando nos cuidados ao dependente.
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Este instrumento foi utilizado numa amostra de idosos ndo institucionalizados
em que comprovaram que esta ferramenta era a mais utilizada na investigagéo e na
prética clinica, revelando que € um instrumento com um nivel de fiabilidade elevado,
alfa de Cronbach de 0,96. Outra das vantagens deste instrumento reside no facto da sua
aplicacdo poder ser por observacdo directa do idoso, como também ser respondido
mediante relato do cuidador ou por entrevista telefonica, mantendo a confiabilidade
(Araudjo et al., 2007).

Neste estudo este instrumento foi respondido, maioritariamente, mediante relato
do cuidador informal do idoso dependente. Nos casos em que o0 idoso dependente estava

presente e mantinha capacidade também ele participava nas respostas a este indice.

2.3.3.3. Aspectos Positivos de Cuidar de Alguém (PAC)

Este instrumento é uma escala constituida por itens que surgiram de declaragdes
referidas por alguns cuidadores em estudos realizados e, deste modo, é uma escala que

se destina a cuidadores.

A escala original — Positive Aspects of Caregiving - € constituida por itens
formulados como declaracdes sobre o estado mental-afectivo do cuidador em relacédo a
experiéncia de cuidar (Tarlow et al., 2004; Boerner, Horowitz & Schulz, 2004), com
pontuacgdes por item que variam entre 1 e 5 e uma pontuagéo total da escala que pode
variar entre 11 a 55 pontos, onde valores mais elevados significam maiores niveis de
satisfacdo. A escala PAC original incluia 11 itens, mas foi posteriormente simplificada
em 9 itens. O alfa de Cronbach na construcdo desta escala foi de 0,89. (Tarlow et al.,
2004).

A escala Positive Aspects of Caregiving foi traduzida e validada para a
populacdo de cuidadores portugueses e os dados foram apresentados num estudo dos

mesmos autores (Goncalves Pereira et al., 2010).

A traducdo portuguesa da escala PAC foi desenvolvida de acordo com as
convengOes internacionais. Foram organizadas duas discussdes em grupo com oS
cuidadores. As traducdes foram realizadas por um nativo de lingua inglesa, também
fluente em portugués e familiarizado com o campo da saide mental. Posteriormente a

escala foi revista pelos autores do instrumento original, que apenas fizeram pequenas
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correccbes. A validade facial, de conteddo e ecoldgica foram fundamentadas e

confirmadas em pré-testes.

Os dados de teste-reteste para a tradugédo portuguesa da PAC com 65 cuidadores
com repeticdo destas medidas num prazo entre uma a trés semanas revelaram
coeficientes intra-classes com um valor de correlacdo de 0,85. A consisténcia total

interna também foi avaliada (a = 0,88; n = 116) (Gongalves Pereira, et al., 2010).

A escala traduzida para portugués mantém os iniciais 11 itens e cada um deles
inicia “Dar ajuda a ...”, seguido com itens especificos como “tem-me feito sentir util”
ou “tem-me feito sentir importante”. Cada item ¢ avaliado em uma escala Likert de 5
pontos, variando de 1 (discordo muito) a 5 (concordo muito), tal como a escala original,
onde a pontuacdo total da escala varia de 11 a 55 pontos. A escala tem uma coluna —
“Nédo quero responder” - onde permite ao participante abster-se de outra resposta,

embora esta ndo seja cotada (Gongalves Pereira, et al., 2010).

No estudo de Gongalves Pereira et al. (2010), com 116 cuidadores com uma
média de idades de 56 anos, todos os participantes completaram a escala Aspectos
Positivos de Cuidar de Alguém e, de acordo com as impressdes dos entrevistadores, as
avaliacGes foram realizadas com facilidade e a formulacdo e compreensdo dos itens

pareceu adequada, mesmo para os entrevistados analfabetos.

PontuacBes mais elevadas nesta escala estdo associadas a maiores niveis de
satisfacdo do cuidador com a experiéncia de cuidar de alguém (Gongalves Pereira, et al.,
2010).

Esta escala foi construida para auto-preenchimento, embora no estudo de
Gongcalves Pereira et al. (2010), os autores tenham verificado que a capacidade dos
cuidadores para responderem sozinhos ao instrumento foi variavel. Apesar da grande
maioria da amostra conseguir responder a escala sozinha, alguns cuidadores
necessitaram de ajuda do entrevistador, e uma pequena parte teve que responder a escala

em formato de entrevista, dadas as limitacGes literarias

No presente estudo, esta escala foi utilizada, posteriormente ao pedido de
autorizacdo da sua utilizacdo ter sido concedido (ver Anexo I), com o objectivo de

comparar o resultado total obtido na amostra de Cl do Concelho de Gouveia com outros
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resultados obtidos com outras amostras (e.g., no estudo de Gongalves Pereira, et al.,
2010).

2.3.3.4. Pergunta-Escala

A Pergunta-Escala (doravante designada por PE) é uma técnica terapéutica
utilizada na Terapia Breve Orientada para as Solucdes, desenvolvida por Steve de
Shazer (Shazer & Kim Berg, 1997) e tem como objectivo ajudar os clientes a definir e
segmentar os seus objectivos e solugbes de forma a tornad-los mais exequiveis. Desta
forma é possivel que tanto os clientes como os terapeutas possam identificar pequenas

mudancas.

A resposta a esta pergunta pode ser ainda explorada com perguntas que remetem
para niveis imediatamente inferiores da escala, de forma a identificar melhorias prévias,
ou com perguntas que remetem para niveis imediatamente superiores da escala, para

identificar pequenos objectivos terapéuticos (Gongalves, 2008).

Esta técnica foi ja utilizada noutros estudos. Referimos aqui o estudo de
Marques, Rivero, Matos & Balancho (2010), que tem o objectivo de estudar a percepcéo

do bem-estar e felicidade dos portugueses.

A PE foi utilizada na presente investigacdo e formulada do seguinte modo:
“Pense em si e nos cuidados que presta. Numa escala de 1 a 10, em que 1 ¢ o menor
namero de coisas boas do cuidar de alguém e 10 é o maximo de coisas boas de cuidar de
alguém, em que nivel considera estar actualmente?”. Os resultados foram analisados

guantitativamente.

Em relacdo a exploragdo feita, as questdes foram: “O que é que pode fazer para
avancar um nivel na escala? (questdo 1) O que é que ja aconteceu para que nao esteja no

nivel inferior?” (questao 2). As respostas foram registadas pelo investigador.

2.3.4. Procedimento na Recolha dos Dados

Nos meses de Margo e Abril de 2011, depois do pedido para realizacdo do
estudo (ver Apéndice B) e da resposta de autorizacdo do Conselho de Administracdo da
Unidade Local de Saude da Guarda e do parecer da Comisséo de Etica (ver Anexo I1),

procedeu-se a aplicacdo do protocolo de investigacdo aos cuidadores informais que
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constituem a amostra, acompanhado previamente de um termo de consentimento

informado (ver Apéndice C).

As aplicacbes aconteceram, na sua totalidade, com a presenca do investigador
que acompanhou a Equipa de Apoio ao Domicilio da UCC® do Centro de Salde de
Gouveia nas suas visitas aos domicilios para se apresentar aos participantes e apresentar
0s objectivos do estudo e, dependendo da disponibilidade dos cuidadores informais,
recolher os dados junto destes enquanto a Equipa da UCC assistia 0 doente ou, entdo,
para combinar uma data que se revelasse mais oportuna para o participante. A maioria
dos dados foi recolhida nos domicilios dos préprios participantes, excepto com dois dos

Cl, onde o levantamento de dados aconteceu no local de trabalho deles.
2.3.5. Procedimento de Analise dos Dados

2.3.5.1. Andlise Estatistica

Terminada a recolha de todos os dados procedeu-se, no més de Maio de 2011, a
introducdo dos dados quantitativos numa base de SPSS (versdo 18.0 para Windows).
Esta base de dados foi utilizada para todas as aplicacdes e analises efectuadas, tendo

sido previamente reclassificadas as variaveis em estudo.

2.3.5.2. Andlise de Contetido

No que diz respeito as respostas dadas pelos participantes do estudo as perguntas

de exploracdo da PE, a analise dos dados seguiu o seguinte esquema de Moreira (1991):

e Transcricdo das entrevistas
e Selecgéo de extractos relevantes para as questdes de investigagdo

e Comentério interpretativo

A seleccdo e sintese das ideias mais importantes realizaram-se a partir do
sublinhado daquelas que se consideraram fundamentais na transcricdo dos aspectos

relevantes. O comentario critico surgiu da reflexao destas duas faces.

Com a utilizagdo desta técnica pretendeu-se clarificar e ajudar a interpretar o
sentido das opinides, atitudes e concepcdes dos participantes envolvidos neste projecto.

® Esta equipa era formada por dois enfermeiros do centro de salde que iam prestar ao idoso dependente cuidados,
fundamentalmente, técnicos (e.g., vigilancia da tensdo, fazer pensos, tratamento de feridas.).
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Para Bardin (1995, p.37), a andlise de conteldo “aparece com um conjunto de
técnicas de analise das comunicagdes visando obter, por procedimentos sisteméticos e
objectivos de descricdo do conteudo das mensagens, indicadores que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢bes de producdo/recepcdo destas

mensagens”.

Seguindo esta metodologia providencidmos a divisdo das questdes e respostas
em grandes categorias de modo a procurar dados significativos que permitissem

resolver as questdes iniciais.

Em relacdo aos cddigos de referéncia utilizados, quer nos quadros quer na
apresentacdo de resultados por recurso a citacdo textuais, os 30 participantes foram
identificados pela letra C e o respectivo numero do seu protocolo de aplicacdo (C1, C2,
C3, ..., C30). Seguindo esse codigo de referéncia, dividiu-se cada uma das respostas por
unidades de discurso, as quais foram numeradas de acordo com as referéncias dos
entrevistados, pelas categorias por nds construidas a partir das perguntas formuladas e

das questdes de investigacao.

Neste sentido, no &mbito da analise das respostas as perguntas de exploracédo da
PE, tentamos encontrar unidade de registo que nos permitissem a construcdo de
“nacleos de sentido” (Bardin, 1995), capazes de possibilitar a configuracio de um
sentido globalizante do discurso produzido, bem como o desenvolvimento de algumas

inferéncias, considerando ndo s6 o sentido manifesto, mas também o conteldo latente.

Propusémo-nos agregar significados (Correia, 2000), tendo presente a imagens
das ideias-tipo, de acordo com a qual pretendemos identificar as singularidades
expressas no discurso dos entrevistados, capazes de facilitar a producdo de

interpretacdes.
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3. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

“Se puderes olhar, vé.

’

Se podes ver, repara.’

José Saramago, “Ensaio sobre a cegueira”

Este capitulo tem o propdsito de apresentar e descrever os resultados derivados

da anélise estatistica e da analise de conteldo e salientar os mais significativos.

3.1. Caracterizacdo da amostra de CI

Os CI deste estudo tém idades compreendidas entre os 43 e os 89 anos de idade,

sendo que a maioria € do sexo feminino.
Quanto ao estado civil, a esmagadora maioria dos Cl séo casados.

Em relac&o ao nivel de escolaridade, metade da amostra tém o 1° ciclo do ensino
basico, seguindo-se aqueles que sabem ler e escrever, mas sem nunca terem frequentado
0 ensino. Dois dos CI tém o 2° ciclo, um deles é analfabeto e os restantes tém niveis de

escolaridade superiores ao 2° ciclo (3° ciclo, ensino secundario e bacharelato).

Relativamente a situacdo profissional dos Cl que constituiram a amostra deste
estudo, mais de metade estdo reformados, outros estdo reformados por invalidez ou
incapacidade. Uma pequena percentagem de cuidadores esta empregada e uma
percentagem igual estd desempregada. Os restantes sdo domésticos, ou seja, nunca

desenvolveram qualquer trabalho remunerado.

Os dados da analise descritiva sobre as caracteristicas socio-demogréaficas dos CI

encontram-se no Quadro 1.
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Quadro 1 — Caracteristicas socio-demograficas dos ClI

Minimo Maximo Média Desvio Padrao

Idade 43 89 66,4 13,2
Freq. Absoluta Freq. Relativa (%)

Sexo

Masculino 8 26,7

Feminino 22 73,3

Estado civil

Casado 26 86,7

Solteiro 4 13,3

Escolaridade

Analfabeto 1 3,3

Sabe ler e escrever 7 23,3

1° Ciclo 15 50,0

2° Ciclo 2 6,7

Superior ao 2° Ciclo 5 16,7

Situacéo profissional

Empregado 3 10,0

Desempregado 3 10,0

Domeéstico 2 6,7

Reformado 18 60,0

Outra Situacédo 4 13,3

3.2.  Caracterizagdo dos idosos dependentes

Os idosos dependentes tém idades que variam entre 0s 67 e 0s 96 anos de idade

sendo que a maioria é do sexo feminino.

Em relacdo ao grau de dependéncia e de acordo com indice de Barthel, o
resultado minimo encontrado foi de 0 e 0 maximo de 80, o que significa que nenhum
dos idosos deste estudo era independente (90-100) e que alguns revelavam uma

dependéncia total nas actividades didrias.

Com uma meédia de resultados de 42,33 e um desvio-padrdo de 26,965, 0s
resultados destes idosos sdo bastantes dispersos uns dos outros, compreendendo niveis

dependéncia leve a niveis de dependéncia total.

No que diz respeito aos diagnosticos encontrados e depois divididos em duas

grandes categorias, doenca neuropsiquiatrica (doenga vascular cerebral, perturbacdo
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depressiva/de humor, perturbacdo mental organica) e outras (doenca somatica, doenca
cardio-vascular, diabetes), os resultados revelam que dez dos idosos dependentes tém
um diagndstico de doenca neuropsiquiatrica (adiante designada por doenca NP) e os

restantes vinte tém um diagndéstico de outra doenca.

O Quadro 2 explicita os dados referentes a analise descritiva destas variaveis

socio-demograficas dos idosos dependentes.

Quadro 2 — Caracteristicas socio-demograficas dos idosos dependentes

Minimo Maximo Média Desvio Padrédo
Idade 67 96 83,3 8,6
Freq. Absoluta Freq. Relativa (%)
Sexo
Masculino 10 33,3
Feminino 20 66,7
Diagnostico
Doencas NP 10 33,3
Outras 20 66,7
Minimo Maximo Média Mediana  Desvio Padrdo
Grau de dependéncia 0 80 42,3 475 27,0

3.3. Caracterizagdo do contexto de cuidados

O Quadro 3 sintetiza as variaveis, em relacdo ao contexto de cuidados.

Relativamente ao grau de parentesco, metade dos Cl sdo conjuges do idoso

dependente, seguindo-se Cl filhos apenas um CI é nora do idoso dependente.

A esmagadora maioria (N = 27) dos CI cuidam de uma pessoa e 0s restantes
mais do que uma. Estes trés casos referem-se a Cl, filhos, que tém ambas os pais a seu
cuidado, embora um mais dependente do que outro e que, consequentemente, necessita
de mais cuidados. Nestas situacdes, as outras varidveis exploradas referem-se ao idoso

mais dependente de cuidados.

No que concerne ao tempo de prestacdo de cuidados, nove CI cuidam do idoso
dependente ha mais de 10 anos e um numero igual cuida do idoso ha um tempo entre 3
a 6 anos. Os restantes CI dividem-se pelo tempo de prestacdo de cuidados entre 1 a 3

anos e entre 6 a 10 anos.
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Os resultados referentes ao tempo que o Cl dedica, por dia, na prestacdo de
cuidados, revelam que mais de metade da amostra dedicam mais de 5 horas, seguindo-
se aqueles que se dedicam entre 3 a 5 horas. Os restantes dividem-se igualmente pelo

tempo entre 1 a 2 horas e menos de 1 hora.

Em relacdo ao periodo de cuidados, a esmagadora maioria dos CI cuidam todos
os dias do idoso dependente. Um dos CI cuida s6 em alguns periodos e outro cuida aos
“meses”, através de um sistema de rotatividade nos cuidados com outros elementos da

familia.

No que diz respeito a habitacdo do idoso dependente, quase a totalidade dos Cl

vivem no mesmo espaco, enquanto dois vivem apenas por alguns periodos consigo.

Relativamente ao nimero de pessoas que co-habitam com o Cl e o idoso
dependente, quase metade da amostra respondeu nao co-habitar com mais ninguém,
seguindo-se, numa percentagem préxima, aqueles que co-habitam com mais uma

pessoa.

Por fim, em relacdo a ajuda informal que o CI recebe, as respostas dividiram-se
de forma semelhante: pouco mais de metade da amostra afirmou ter ajuda, enquanto 0s

outros ndo recebem qualquer tipo de ajuda informal.

Quadro 3 — Caracteristicas do contexto de cuidados

Freg. Absoluta Freq. Relativa

Grau de Parentesco do ClI

Marido/Mulher 15 50,0
Filho/Filha 14 46,7
Genro/Nora 1 33
N° de pessoas a quem presta cuidados

Uma 27 90,0
Mais do que uma 3 10,0
Tempo de prestacdo de cuidados

1 a3 anos 5 16,7
3ab6anos 9 30,0
6 a 10 anos 7 23,3
Mais de 10 anos 9 30,0
Periodo de cuidados

Todos os dias 28 93,3
S6 em alguns periodos 1 33
A0S "meses" 1 3,3
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Freq. Absoluta Freq. Relativa

Tempo de prestacdo de cuidados por dia

Menos de 1 hora 1 33
1 a3 horas 1 33
3 a5 horas 5 16,7
Mais de 5 horas 23 76,7
Habitacdo do idoso

Vive com CI 28 93,3
Vive apenas por alguns periodos com o Cl 2 6,7
N° de pessoas que coabitam com o Cl e 0 idoso

Nenhuma 13 43,3
Uma 12 40,0
Duas 2 6,7
Trés 2 6,7
Quatro 1 3,3
Apoio informal na prestacao de cuidados

Existente 17 56,7
Inexistente 13 43,3

3.4.  Aspectos Positivos do Acto de Cuidar (PAC)

No presente estudo, a forma da aplicacdo da escala também foi variavel, tal
como aconteceu no estudo de Gongalves Pereira et al. (2010). Enquanto alguns
cuidadores conseguiram responder pelo formato de auto-preenchimento, uma grande
parte dos participantes tinha que ser ajudada pelo entrevistador/investigador (N = 16).
Esta ajuda revelava-se devido a auséncia de habilitacdes literarias e/ou devido a idade

avancada dos participantes, o que dificultava o auto-preenchimento da escala.

Os resultados descritivos obtidos na escala PAC (ver Quadro 4) revelam uma

média de 47,1 e um desvio-padrao de 10,0.

Das respostas dos 30 CI, o resultado mais baixo obtido na escala foi de 19
pontos e 0 mais elevado de 55 pontos, ou seja, 0 maximo de pontuacdo da escala, tendo
em conta que pode variar de 11-55 pontos.

Ainda como resultado, destaca-se o valor maximo da escala (55 pontos) como o

mais encontrado entre os totais das escalas dos participantes.

Em relagdo a média obtida pelos participantes do estudo em cada uma das

questdes da escala (ver Quadro 5), os resultados revelam-se muito semelhantes entre si.
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Destacamos a questdo 11 onde os participantes responderam com valores mais

baixos da escala, ou seja, os Cl, de uma forma geral, ndo identificam o fortalecimento

das relagbes com outras pessoas como um aspecto positivo da experiéncia de cuidar de

alguém.

A questdo que teve mais respostas elevadas, embora nao seja muito significativa

a diferenca em relacdo as outras, foi a questdo 3, revelando que os CI sentem como

aspecto positivo o facto de alguém necessitar deles.

Quadro 4 — Analise descritiva dos resultados obtidos na escala PAC

Parametro Valor

Minimo 19
Maximo 55
Média 47,1
Moda 55

Desvio padréo 10,0

Quadro 5 — Breve descric¢éo do contetdo dos itens da escala PAC, com respectivas médias obtidas

pelos CI
Item Descricdo Média
1 Cuidador sente-se mais Util. 4,7
2 Cuidador sente-se bem acerca dele préprio. 4,4
3 Cuidador sente que alguém necessita dele. 4,9
4 Cuidador sente-se mais apreciado. 4.4
5 Cuidador sente-se importante. 4,0
6 Cuidador sente-se forte e confiante. 4.4
7 Cuidador sente que a sua vida tem mais sentido. 42
8 Cuidador aprende novas competéncias para lidar com as situagoes. 4,6
9 Cuidador consegue apreciar mais a vida. 4,1
10 Cuidador desenvolve uma atitude mais positiva perante a vida. 4,1
11 Cuidador estabelece relagGes mais fortes com outras pessoas. 3,3

3.5.  Pergunta-Escala (PE)

Da analise descritiva dos resultados obtidos na PE (ver Quadro 6) resultou uma

média de 7,5 (DP = 2,9), ou seja, uma média de resultados superior ao valor médio da

escala (5).
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Entre os resultados dos participantes encontramos como o valor mais baixo 0 e
10 como o valor mais elevado a ser respondido pelos CIl. O valor que mais surgiu nas
respostas dos participantes foi o 8.

Quadro 6 — Analise descritiva dos resultados obtidos na PE

Parametro Valor

Minimo 1
Méaximo 10
Média 75
Moda 8
Desvio padrdo 2,9

3.6. Correlagao entre a escala PAC e a PE

Para analisar a influéncia dos resultados da escala PAC nos resultados obtidos
com a pergunta-escala foi realizada uma correlacdo de Spearman, tendo sido encontrada
uma associacao moderada/alta significativa entre os dois instrumentos (p = 0,631; 0.01).
Isto significa que, apesar de ndo avaliarem e medirem exactamente 0 mesmo, mantém

entre si alguns parametros de semelhanca.

3.7. Relagdo entre os resultados da PAC e PE com algumas variaveis socio-

demograficas.

Depois de recodificarmos algumas das varidveis socio-demogréaficas que nos
pareceram mais relevantes, analisamos a influéncia dessas mesmas variaveis nos
resultados obtidos na escala PAC e na PE, através da utilizacdo do teste ndo paramétrico

de Mann-Whitney U, dentro das condicdes de aplicabilidade (ver Tabela 1).

Esta analise possibilitou apenas encontrar influéncia da varidvel tempo de
prestacdo de cuidados sobre os valores da escala PAC (p = 0,016), revelando diferengas
significativas das duas sub-amostras da variavel reclassificada (< 6 anos e > 6 anos), no

que se refere aos resultados obtidos na escala PAC, a um nivel de significancia de 0,05.
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Este resultado revela que menos anos de prestacdo de cuidados permite valores mais

elevados na escala PAC, ou seja, ClI que prestam cuidados hd menos tempo

identificaram mais aspectos positivos no acto de cuidar.

Com a recodificacdo das varidveis outro dado importante a destacar € a idade

dos CI, onde a maioria revela idades iguais ou superiores a 65 anos, ou seja, a maioria

dos ClI é idoso.

Tabela 1 - Analise das diferencas entre os resultados das variaveis sécio-demograficas e os

resultados da PAC e da PE, obtidas pelo teste ndo paramétrico de Mann-Whitney U.

., - p
Variaveis Sub-amostras PAC PE
< 65 anos > 65 anos
Freq. Freq.
Atljsrg?dta Relativa Akljsrglqﬁta Relativa
(%) (%)
Idade do ClI 13 43,3 17 56,7 0,112 0,114
Masculino Feminino
Freq. Freq.
Atljsrg?dta Relativa Akljsrglqﬁta Relativa
(%) (%)
Sexo do CI 10 33,3 20 66,7 0,618 0,903
Doencgas NP Outras
Freq. Freq.
R A
(%) (%)
Diagnostico do
idoso 10 33,3 20 66,7 0,385 0,539
dependente
< 6 anos > 6 anos
Freq. Freq.
R A
(%) (%)
Tempo de
prestacao de 14 46,7 16 53,3 0,016* 0,048
cuidados
< 5 horas > 5 horas
Freq. Freq.
Agggﬂj ta Relativa Agggﬂjta Relativa
(%) (%)
Tempo de
prestacao de 7 23,3 23 76,7 0,233 0,477

cuidados por
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. p
Variaveis Sub-amostras PAC PE
dia
Existente Inexistente
Freq. Freq.
Agsfgitta Relativa Aggﬂjta Relativa
(%) (%)
Apoio informal
na prestacao 17 56,7 13 43,3 0,086 0,879
de cuidados
Conjuge Outro
Freq. Freq.
Agsfgitta Relativa Aggﬂjta Relativa
(%) (%)
Grau de
Parentesco do 15 50,0 15 50,0 0,345 0,323
Cl

* Nivel de significancia p < 0,05.

3.8. Exploracéo da Pergunta-Escala

Depois de obtidas as respostas dos participantes as questdes de exploracdo PE
(ver Apéndice D), procedemos a uma andlise de conteudo, onde identificamos
categorias e as respectivas unidades de discurso, tendo em conta as questées-problema e

0s objectivos da presente investigacdo (ver Apéndice E).

3.8.1. Categorias que identifiquem circunstincias “propiciadoras” de melhorar a

experiéncia de cuidar

Em relagdo a questdo 1 (“O que ¢ que pode fazer para avangar um nivel na
escala?”), oito dos participantes ndo responderam, uma vez que deram o valor maximo

na PE, ndo havendo assim nenhum nivel para avancar.

Na categoria mais ajuda externa/social/familiar os Cl referem-se ao apoio
externo na experiéncia de cuidar, como uma circunstancia capaz de transportar para esta
experiéncia mais aspectos positivos, nomeadamente a ajuda de membros familiares,

“Mais ajuda das minhas irmas, mais apoio.” (C8).

Outras das circunstancias referidas pelos Cl é a maior “qualidade de vida” para
0 idoso, “Ela ficar melhor.” (C1), “Ele ficar mais adaptado, mais feliz.” (C5), “...
alguma coisa que lhe desse mais alguns anos de vida...um remédio.” (C22).
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Os participantes referiram, por outro lado, a importancia de mais saude fisica e
emocional do Cl como capaz de melhorar a sua experiéncia de cuidar, “Eu estar melhor

para ajudar.” (C1), “Ter saude.” (C10), “As vezes momentos de mais paciéncia.” (C28).

Na categoria mais tempo disponivel para o Cl, os participantes identificam a
necessidade que sentem em ter mais tempo para eles proprios e para outros membros da

familia, “Ter mais tempo para sair de casa, passear com o meu marido.” (C7).

De alguma forma inerente a esta Ultima, surge a categoria condi¢des favoraveis a

auséncia temporaria do ClI, “Mas tenho receio de a deixar sozinha, noutro lado.”

Na categoria maior dedicacdo do Cl ao idoso, os participantes referem uma
maior presenca da parte deles junto do idoso como capaz de melhorar a sua experiéncia
de cuidar, “Dedicar-me a 100%.” (C11), “Era se eu estivesse sempre em casa, estava

mais presente.” (C21).

Outra das categorias identificadas, mudanca de atitude por parte do idoso, inclui
respostas onde os CI referiam as atitudes da pessoa de quem cuidam como capaz de
melhorar a sua experiéncia de cuidar, “Que ele me dé um bocadinho de carinho.” (C13),

“Ela estar mais compreensiva.” (C19), “Ser menos refilona.” (C30).

Relativamente a esta questdo, identificamos ainda uma categoria,
auséncia/desvio de resposta a pergunta feita, que inclui respostas que se desviam da
questdo, ainda que se possam revelar Gteis na interpretacdo dos dados, “Nao sei, ndo me
sinto muito bem.” (C4), “Fago tudo o que ¢ possivel e imaginario. Ela tem medo que eu
va ao “Benfica” (caf€¢) ou que venha de noite. Ela tem medo que alguém me agrida.”

(C9). “Estou sempre triste.” (C15)

3.8.2. Categorias que identifiquem aspectos positivos da experiéncia de cuidar

No que toca a questdo 2 (“O que é que ja aconteceu para que ndo esteja no nivel
inferior?”), quatro participantes ndo responderam, uma vez que a sua resposta a PE

coincidiu com o nivel mais inferior, ndo havendo assim nenhum nivel para retroceder.

A categoria proximidade fisica/emocional com o idoso inclui respostas dos CI
que referem o facto de o idoso estar perto deles como um aspecto positivo da sua
experiéncia de cuidar, “Ela estar aqui ao pé de nés.” (Cl), “Té-la aqui comigo. (...)

Vejo-a.” (C7), “Sinto-me feliz. Estar junto dele.” (C27).
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Outra categoria identificada por um CI foi a ajuda familiar, “Termos ajuda dos
filhos.” (C1).

A qualidade de vida/boa disposi¢do do idoso é também referida pelos Cl como
uma circunstancia positiva da sua experiéncia de cuidar, “Vé-la sorrir” (C2), “Sentir que

0 meu pai se sente feliz.” (C29).

Alguns CI referem a integracdo da presenca do idoso ou do seu quadro de
doenca na rotina e/ou nos afectos como um aspecto positivo da sua experiéncia de
cuidar, “Vejo-a fazendo parte da nossa vida, da nossa casa.” (C3), “E uma experiéncia
boa, ha mais compreensdo.” (C22), “Agora, que ele esta assim, dou valor a0S momentos

que passo com ele.” (C29).

A categoria crenga que o idoso esta melhor naquele “espago ”inclui respostas de
Cl de acreditam que o idoso estar perto deles, no mesmo espaco, é o melhor para ele,
“Esta melhor aqui do que noutro sitio.” (C20), descredibilizando centros de ajuda

formal, “As vezes em lares sdo maltratados, mais vale estarem em casa.” (C20).

O reconhecimento por parte dos outros também € valorizado pelos CI como um
aspecto positivo da experiéncia de cuidar. Para alguns dos participantes é o
reconhecimento da dedicacdo por parte do idoso, “Ela reconhece e eu fico muito
contente.” (C9), “Ele sente-se feliz, porque ele sente que lhe dou carinho.” (C24); para
outros trata-se do reconhecimento social, “E eu ter boa fama. Toda a gente diz que sou

uma santa.” (C10).

Outra das categorias inclui respostas dos Cl que sentem as relacOes familiares
fortes como um aspecto positivo, “Uma ligagao mais forte.” (C22), “Afeigoei-me muito

aela.” (C23), “A mulher faz falta a toda a gente. E bom té-la a0 pé de mim.” (C26).

Alguns CI descrevem a sensacdo de gratidao/obrigacao/dever familiar inerente
a sua experiéncia de cuidar, como um aspecto positivo, “J& passou tudo por mim.”
(C16), “E minha mae.” (C18), “Eu ao cuidar da minha mée penso que um dia véo cuidar
de mim. (...) Ela ¢ minha mae e os filhos tém obrigacdo de tomar conta dos pais.”

(C20), “Sinto-me bem com a consciéncia tranquila.” (C21).
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Outros dos aspectos positivos da experiéncia de cuidar identificado pelas
respostas dos CI é a ligacdo emocional forte ao idoso, “Ela ¢ tudo para mim.” (C18),

“(...) S6 quero estar ao pé dele.” (C27).

A categoria sensacdo de melhoria/controlo do quadro clinico do idoso inclui
respostas de CI que identificam a melhoria do idoso como um aspecto positivo na
experiéncia de cuidar, “Vejo-o melhorar.” (C24), “(...) esteve bastante mal. Olho para

aqueles momentos como uma meta que foi ultrapassada.” (C28).

Por ultimo, alguns CI sentem auto-satisfacdo/valorizacéo pessoal no papel de
cuidador e identificam-na como um aspecto positivo da sua experiéncia de cuidar,
“Sinto-me bem em tratar dela.” (C8), “(...) Gosto do que faco.” (C26), “Parecendo que

ndo isto transporta-nos para uma coisa boa.” (C29).

Criamos ainda outra categoria, auséncia/desvio da resposta a pergunta feita, que
inclui respostas de CI que, de alguma forma, se desviaram da pergunta feita, mas que
nos parece que pode ser interpretado na analise dos resultados, como uma resposta
latente, “Eu estou aqui por agora, para ajudar o meu pai, porque para a minha mae
também ja ndo é facil.” (C5), “Eu empenho-me ao maximo a cuidar dela.” (C11), “E o

méaximo. Entdo que hei-de fazer?” (C12).
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4, DISCUSSAO DOS RESULTADOS

“Surpreender-se, estranhar, € comecar a entender.

E o desporto e o luxo especifico do intelectual.

Por isso o seu gesto gremial consiste em olhar o mundo
com os olhos dilatados pela estranheza.

Tudo no mundo é estranho e é maravilhoso

para um par de pupilas bem abertas. ”

Ortega y Gasset, “A Rebelido das Massas”

Neste capitulo procederemos a discussao dos resultados, apds uma (re) leitura

cuidadosa dos mesmos.

Tendo em conta as questdes de investigacdo (que abaixo (re) escrevemos) que
orientaram o presente estudo tentaremos, nesta discussao, organizar os resultados e
clarifica-los, de modo a dar-lhes “luz” que nos permita visualizar respostas com

implicacéo tedrica e, fundamentalmente, pratica.

a) Quais as caracteristicas socio-demogréficas de Cl de idosos dependentes

em contexto domiciliario, no Concelho de Gouveia?

Em relacdo ao sexo dos Cl, os resultados confirmam dados de outros estudos
portugueses (Campos et al., 2008; Carvalho, 2009; Figueiredo et al., 2009; Goncalves
Pereira et al., 2010; Sousa & Figueiredo, 2004) quando revelam que a maioria da
amostra € do sexo feminino, colocando a mulher também na linha da frente na prestacédo

de cuidados informais, no concelho de Gouveia.

Este resultado, a par com o resultado que indica que todos os cuidadores deste
estudo sdo familiares do idoso dependente, principalmente com o parentesco de
conjuges e filhos, corrobora o que a literatura defende, quando aponta que os cuidados,
em Portugal, sdo predominantemente prestados por familiares e por pessoas do sexo

feminino (Carvalho, s.d.).
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Dado que estamos perante uma amostra que Se insere num meio com
caracteristicas semelhantes aos meios denominados de “rurais” (pelas suas
caracteristicas, nomeadamente na ocupa¢do da populacéo activa), podemos estabelecer
um paralelo com as ideias veiculadas por diferentes autores (Martin, 1995; Hespanha,
1993 citados por Carvalho, 2009) em que o cuidar surge como uma obrigacdo, mais do
que um acto sentido ou do que uma escolha. Os mesmos autores ainda atribuem como
caracteristica destes meios rurais a proximidade familiar que os cuidadores tém com o
idoso. Ora, estes indicadores adaptam-se ao nosso estudo, na medida em que todos 0s

Cl sdo familiares proximos dos idosos dependentes.

Contudo, parece-nos que estes dados merecem um olhar critico, porque, apesar
de o cuidar estar inerente a uma das fungdes primordiais da familia (Relvas, 2004), isso
ndo deve conduzir a uma indiferenca e/ou desresponsabilizagdo por parte da sociedade

e, em particular, do sistema de salde publico.

Da andlise dos dados foi possivel concluir que estes cuidadores familiares sdo
essencialmente cénjuges e filhos, o que vai de encontro a dados existentes sobre o perfil
do cuidador informal que postulam ser estas as relacdes de parentesco dominantes
(Campos et al., 2008; Carvalho, s.d., Figueiredo et al., 2009; Gongalves Pereira et al.
2010).

Um dado que nos parece de extrema importancia é a idade destes cuidadores.
Mais de metade da amostra sao cuidadores com 65 anos de idade ou mais, ou seja, Sao

cuidadores idosos a cuidarem de idosos.

Dados expressos na literatura identificam, essencialmente, dois grupos de
cuidadores de idosos no que toca a sua idade: um grupo com cuidadores de 65 anos ou
mais (normalmente sdo cOnjuges) e outro com cuidadores entre os 45 e 55 anos
(habitualmente sdo filhos ou noras). Enquanto o primeiro grupo representa,
aproximadamente, 20% dos cuidadores familiares, o segundo grupo representa 64,3%
(Sousa & Figueiredo, 2004).

Contudo este nosso estudo revela que 56,7% sé@o cuidadores que estdo na faixa
etaria de 65 anos de idade ou mais e os restantes tém todos acima de 43 anos de idade.
Tratando-se de um estudo num meio onde o indice de envelhecimento & bastante

elevado (INE, 2009), parece-nos pertinente que se coloquem outras questfes/ duvidas:
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Quem precisa de cuidados? O dependente? O cuidador? Ambos?

Uma situacdo que gera dependéncia ao individuo € necessariamente uma
situacdo que impde algumas mudancas e adaptacbes do proprio, do cuidador e das
proprias circunstancias. E como pode isto acontecer quando nos deparamos com um
cuidador da mesma geracdo do dependente? Mais, como pode acontecer quando
estamos a falar de idades, do cuidador e do dependente, superiores a 65 anos, idade em

que a capacidade funcional do individuo comega a declinar? (Araujo et al., 2007).

Dadas as caracteristicas da idade de parte da nossa amostra de Cl, talvez fosse
uma forma de solucdo descentralizar parcialmente estes cuidados da esfera privada e
familiar e accionar alguns esforgos no sentido dos profissionais de salde darem atencéo

também a estes cuidadores e ndo apenas aos idosos dependentes sinalizados.

Em relacdo a escolaridade dos cuidadores deste estudo, os resultados apontam
para baixos niveis de literacia. Metade dos cuidadores tém apenas o 1° ciclo do ensino
basico, seguindo-se aqueles que sabem ler e escrever, mas sem nunca terem frequentado

o0 ensino (Figueiredo et al., 2009).

Sousa e Figueiredo (2004) referem que quando um cuidador de idoso é também
ele um idoso é esperado que o seu nivel de escolaridade seja baixo, normalmente com
apenas quatro anos de ensino (equivalente ao 1° ciclo basico). Quando o cuidador é de
meia-idade (entre 45 e 55 anos) ja € esperado uma escolaridade de seis anos

(correspondente ao 2° ciclo).

Assim, 0s nossos dados vao de encontro ao expresso pelas autoras supracitadas,
quando metade dos cuidadores tém apenas o 1° ciclo basico de ensino e, se tivermos em
conta que mais de metade da nossa amostra sdo cuidadores idosos, como alids ja

referimos anteriormente.

A questdo da idade dos cuidadores reflecte-se igualmente no resultado

encontrado em relacdo a sua situacao profissional: mais de metade estao reformados.

Em relagdo as caracteristicas do contexto dos cuidados prestados parece-nos
importante ressaltar alguns dados de modo a perceber melhor este universo de

cuidadores.
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A esmagadora maioria dos cuidadores cuida apenas de uma pessoa, 0 que vai de
encontro ao defendido por Sousa e Figueiredo (2004), em relacdo ao perfil de
cuidadores em Portugal.

Em relagdo & habitacdo do idoso dependente, também quase a totalidade da
amostra vive com o cuidador, excepto dois que vivem apenas por alguns periodos. Estes
dados coincidem com o periodo de cuidados dado que sdo 0s mesmos cuidadores que
vivem com o idoso aqueles que cuidam dele todos os dias e, nos restantes dois
exemplos, também os cuidados prestados correspondem aos periodos ou nos “meses”

em que o idoso coabita com o cuidador.

Estes dados revelam que a grande maioria dos cuidadores ndo divide a tarefa de
prestacdo de cuidados, nem mesmo pelos outros membros da familia. Ou seja, 0s

cuidados recaem todos os dias sobre os mesmos cuidadores.

De assinalar aqui (0 ja referido no capitulo Il) que todos estes idosos
dependentes s@o uma amostra que integra os doentes inscritos na Equipa de Apoio ao
Domicilio da RNCCI do Centro de Saude, ou seja, todos eles beneficiam de uma equipa
de enfermeiros que, com a frequéncia necessaria e adaptada a cada caso, se dirige as
suas casas. O tipo de cuidados prestados é dirigido ao doente e reporta-se,
fundamentalmente, a cuidados técnicos. Por outras palavras, os cuidadores ficam todos
os dias a cuidar e “esquecidos” - fora do contexto de cuidados de saide publica.

No que diz respeito ao tempo de prestacdo de cuidados e, de acordo, com Brito
(2001 cit. por Sousa e Figueiredo, 2004) esta é uma actividade de longo termo. Os
resultados do nosso estudo vém confirmar este dado ao revelarem, em percentagens
igualitarias, que na maioria da nossa amostra os Cl prestam cuidados ha mais de dez

anos e entre trés a cinco anos.

Este dado do nosso estudo pode facilmente encontrar explicagdo nas idades dos
idosos dependentes, onde temos idades compreendidas entre os 67 e 0s 96 anos, e,
segundo a literatura, individuos com 65 anos ou mais precisam de algum tipo de ajuda
para realizar pelo menos uma tarefa (e.g. fazer comprar, preparar refeigdes) (Karsch,
2003). Esta variavel do tempo de prestacdo de cuidados pode ser também explicavel a
luz dos diagndsticos dos idosos do presente estudo que retratam uma percentagem

significativa de doengas cronicas, confirmando a maior probabilidade de doencas
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cronicas entre os idosos expressa na literatura (Ribeiro, 2005, cit. por Araujo et al.,
2007), e que conduz a graus de dependéncia de longa-duracdo, 0 que consequentemente
pode induzir a uma necessidade de cuidados prolongada no tempo.

Em relacdo aos resultados referentes ao tempo dispensado a prestacdo de
cuidados diarios, a maioria dos cuidadores refere que dedica mais do que cinco horas

cuidando do idoso, seguindo-se aqueles que afirmam dedicar entre trés a cinco horas.

Estes resultados estdo em consonancia com outro estudo que revela que a 68,3%
de cuidadores familiares dedicam mais de quatro horas por dia na prestacdo de cuidados
(Rebelo, 1996 cit. por Sousa & Figueiredo, 2004).

Sousa e Figueiredo (2004) referem que o tempo de prestacdo de cuidados é
estreitamente relacionado com o grau de parentesco entre o cuidador e o idoso,
aumentando o tempo de cuidados quando a relacdo é mais proxima. Uma vez que a
maioria dos cuidadores desta investigacdo sdo marido/mulher do idoso, as horas de
dedicacdo destes cuidadores na prestacdo de cuidados por dia confirmam o inferido

pelas autoras.

As autoras supracitadas referem ainda uma influéncia do grau de (in)
dependéncia da pessoa idosa sobre o tempo de prestacdo de cuidados por dia (Sousa &
Figueiredo, 2004). Os resultados da nossa amostra que revelam uma média de
resultados no indice de Barthel de 42,3 (DP = 27,0).

De acordo com Sulter, Steen e Keyser (1999 cit. por Aradjo et al., 2007) a
pontuacéo 60 corresponde ao ponto de corte entre independéncia/dependéncia, o que faz
com que, entre os idosos deste estudo, o resultado médio se encontre no pélo da
dependéncia, explicando o maior tempo diario dedicado pelos CI na prestacdo de

cuidados.

N&ao obstante a estes resultados, parece-nos que teria sido mais vantajoso a
utilizacdo de um instrumento que permitisse quantificar, de forma mais detalhada e
exacta, as horas que o cuidador dedica por dia na prestacéo de cuidador e em que tipo de
cuidados dedica mais tempo. A utilizacdo do instrumento CAS utilizado em estudos
anteriores (Gongalves Pereira et al., 2010), que permite quantificar o tempo nas ultimas

24 horas que o cuidador dedicou nas actividades relacionadas com o dependente (e.g.
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ajudar a comunicar, a transportar, a vestir, a comer, a supervisionar), poderia ter-se

revelado numa mais-valia na avaliagdo deste parametro.

Ainda em relagdo ao contexto de cuidados surge a existéncia/ndo existéncia de
ajuda/apoio informal ao cuidador que neste estudo divide a amostra em percentagens
semelhantes. Mas 0 que nos parece importante salientar é que a mesma percentagem de
cuidadores que respondeu ndo ter qualquer tipo de ajuda informal na prestacdo de
cuidados ao idoso, respondeu coabitar s6 com o idoso, na questdo referente ao nimero

de pessoas que consigo coabitavam.

Deste modo, estes resultados levam-nos a concluir que a ajuda informal é apenas
dada por aqueles que partilham o mesmo espaco fisico com o cuidador e o idoso. Ou
seja, a rede social de apoio do cuidador parece restringir-se aos familiares que coabitam
com ele, confirmando uma vez mais a fundamental importancia da esfera privada e
nuclear onde se insere a relacdo de cuidar impondo-se assim a necessidade de “olhar”

para estes cuidadores.

b) Como se revela a dimensdo positiva do acto de cuidar de idosos no

domicilio, em CI do concelho de Gouveia?

Como referimos no capitulo I, 0 acto de cuidar tem uma dimensao positiva, para
além da negativa ja& muito estudada. Ao contrario, 0s aspectos positivos comecaram a

ganhar relevancia na literatura ha muito menos tempo (Cohen et al., 2002).

Alguns estudos tém-se debrucado sobre esta dimensdo positiva do acto de
cuidar, e alguns utilizaram a escala PAC, utilizada nesta investigacdo, para estudarem
esses aspectos positivos (Gongalves Pereira et al., 2010; Gongalves Pereira et al., 2008;

Gongcalves Pereira et al., 2009).

No nosso estudo os cuidadores obtiveram na escala PAC um valor superior (M =
47,07) em relacdo a outros estudos em Portugal feitos utilizando este mesmo

instrumento, onde a média mais elevada foi de 39,8 (Gongalves Pereira et al., 2010).

Uma parte consideravel da amostra (N = 8) obteve a pontuacéo total, revelando

0 maximo de aspectos positivos presentes na escala.

Estes resultados apontam para uma maior identificacdo de aspectos positivos por

parte destes cuidadores do concelho de Gouveia, quando comparados com resultados
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obtidos com outras amostras de cuidadores de idosos, em meios urbanos (Gongalves

Pereira et al., 2010; Gongalves Pereira et al., 2008).

Ao considerar as caracteristicas do acto de cuidar em meios rurais (Carvalho,
2009; Carvalho, s.d.), elas fazem-nos reflectir sobre a sua influéncia neste resultado

obtido pelos cuidadores informais do concelho de Gouveia na escala PAC.

Os cuidadores do concelho de Gouveia demonstram percepcionar mais aspectos
positivos inerentes ao acto de cuidar do que cuidadores referidos em outros estudos. No
nosso entender isso pode derivar do arreigado dever moral e também de uma
representacdo e concepgdo de familia que os faz integrar esses valores de forma natural;

ndo so aceitando-os como interioriza-los e senti-los como parte da vida.

Nos meios rurais ainda domina o dever da solidariedade e da entreajuda,
associados a um dever moral para com o outro, envolvendo o cuidar de valores e
principios morais e do respeito para com o outro (Carvalho, 2009). Esta premissa a par
com o facto da prestacdo de cuidados nestes meios estar centrada na esfera familiar, e
com pouca ajuda informal fora desta esfera faz com que os afectos se centralizem em
volta da familia e a rede social destes cuidadores comece e termine dentro da sua casa.
As caracteristicas destes meios podem ser possiveis razdes para os resultados obtidos na

escala PAC por estes cuidadores.

A ideia de pequenas familias com grandes fronteiras entre si parece fazer mais
sentido quando olhamos para as médias por item da escala e percebemos que o valor
mais baixo é obtido no aspecto positivo relacionado com o fortalecimento das relagdes

com outras pessoas.

Contudo, e em acréscimo a estas reflexdes, temos de considerar que nesta
amostra de cuidadores muitas das escalas ndo foram preenchidas pelo formato de auto-
preenchimento (N = 16), o que também pode ter influenciado os resultados, pelo facto
de ser aplicado em formato de entrevista e isso poder ter influenciado os participantes a
darem as respostas que consideraram socialmente mais correctas e ndo obrigatoriamente
as mais verdadeiras, num meio onde o cuidar pode ser visto como uma obrigacdo aliada

a principios e deveres morais.
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Ainda a propésito dos resultados nesta escala, quando nos confrontamos com o
resultado maximo da escala em oito dos trinta cuidadores informais, parece-nos
cauteloso considerar a possibilidade de influéncia do primeiro item nas respostas aos

restantes (Efeito de halo).

Estes elevados resultados obtidos na escala PAC repetem-se, de alguma forma,
nos resultados derivados da aplicacdo da PE, onde a média dos participantes foi de 7,5
(DP = 2,933), revelando, assim, percepcdo de aspectos positivos inerentes ao acto de

cuidar.

Os resultados obtidos nesta amostra de ClI com a aplicagdo da PE véo de
encontro aos resultados obtidos no estudo sobre a percepc¢do de bem-estar e felicidade
dos portugueses (Marques et al., 2010). Embora o estudo referenciado ainda nédo esteja
concluido, os dados de 200 participantes, na sua maioria do sexo feminino, revelam que
0s portugueses se sentem felizes e estdo activamente a procura de uma vida feliz. As
caracteristicas da amostra inicial deste estudo de Marques et al. (2010) diferem
substancialmente das caracteristicas da nossa amostra; no estudo acima referido, metade
dos participantes sdo da faixa etaria dos 26 aos 35 anos e as faixas etarias dos 46 aos 65
anos e dos 66 aos 80 anos representam uma parte pequena da amostra (18% e 1%,
respectivamente); a maioria dos participantes (56%) tem o ensino superior, estdo em
empregados (70%) e vivem em meios urbanos (68%). Ndo obstante, a média obtida por
estes participantes na PE foi de 7, dado muito proximo do encontrado na amostra do
nosso estudo (M = 7,5). Outro dado interessante do estudo de Marques et al. (2010) e
que vai de encontro aos nossos dados é o facto do nivel 8 na PE ser o mais respondido
entre os participantes. No estudo das autoras, 91% da amostra considera que contribui
para a felicidade de alguém, principalmente para a felicidade de familiares e amigos,
através da ajuda que prestam, da expressdo de emocdes e afectos positivos e, estando
perto dessas pessoas. O paralelismo entre os dados deste estudo e os dados encontrados
na presente amostra de CI, é que, neste caso da nossa amostra, os Cl também
percepcionam/”’vivem”, descrevem aspectos positivos no acto de cuidarem de um

familiar.

Dada a correlagdo moderada/alta encontrada entre esta técnica da PE e a escala

PAC parece-nos que ambas podem avaliar aspectos semelhantes, reforcando assim os
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resultados obtidos e a percepcdo dos cuidadores informais sobre a dimenséo positiva do

acto de cuidar.

Uma vez que o0 nosso estudo € de cariz exploratério, ndo estabelecemos, a priori,
relagOes entre os resultados obtidos pelos instrumentos que medem a dimensé&o positiva
do acto de cuidar e as caracteristicas da amostra. Contudo, tentdmos explorar se
existiam eventuais relacGes e os resultados apontaram para uma diferenca significativa
(p = 0,016) entre os dois subgrupos da variavel do tempo de prestagao de cuidados (< 6
anos ¢ > 6 anos) e os resultados obtidos na escala PAC. Deste modo, podemos afirmar
que CI que prestam cuidados ha mais tempo identificam menos aspectos positivos no
acto de cuidar. Este dado pode relacionar-se com o nivel de sobrecarga fisica e
emocional a que estes cuidadores estdo expostos, 0 que poderd conduzir a uma menor
capacidade de percepcionar e sentir aspectos positivos neste acto de cuidar. Apesar da
literatura referir que estas duas dimensdes — positiva e negativa — coexistem, refere
também que o0s aspectos positivos sO serdo valorizados pelos cuidadores se as

dificuldade ndo atingirem niveis insuportaveis (Gongalves Pereira et al., 2006).

Da exploracdo da PE foi possivel identificar alguns dos aspectos do acto de
cuidar sentidos pelos cuidadores como positivos para si mesmos, quando questionados
sobre 0 que ja aconteceu para ndo estarem no nivel inferior da escala (questéo 2).

Um dos aspectos positivos identificados pelos cuidadores e que vai de encontro
a um item da escala PAC é o reconhecimento que o cuidador sente por parte dos outros,
tanto por parte do idoso como o reconhecimento social mais geral como resultado do
assumir daquele papel e funcdo de cuidador. Este resultado é apoiado pelo estudo de
Mayor et al. (2009), onde os autores concluiram que os cuidadores sentiam satisfacéo

ao receber reconhecimento social pelos seus esfor¢os.

Alguns dos dados obtidos vao reforcar os cuidados como pertencentes a esfera
familiar/privada, quando os cuidadores identificam como aspecto positivo do acto de
cuidar a crenca de que o idoso estd melhor naquele “espago”, desacreditando as
potencialidades de ajuda e apoio que podem ser fornecidas por sistemas formais. No
estudo de Hogstel et al. (2005), os autores concluiram que um dos aspectos positivos do
acto de cuidar é o sentimento do CI de proteccdo do idoso, resultado corroborado pelo

nosso estudo.
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Estes cuidadores identificam a sensacdo de melhoria do quadro clinico do idoso
como um aspecto positivo do acto de cuidarem deles, o que pode reforcar a ideia
anteriormente exposta, em relacdo as suas crencas de que o idoso esta melhor aos seus
cuidados. Aliado a este aspecto surge a qualidade de vida/boa disposic¢ao do idoso como
mais um aspecto sentido como positivo para o cuidador (Cohen et al., 2002; Mayor et
al., 2009).

Seguindo a linha de pensamento dos cuidados nestes meios serem vistos como
uma obrigacdo envolta em principios e em valores morais surgem as respostas de
cuidadores que definem como aspecto positivo para si 0 facto de ao cuidarem do idoso
parente estarem a cumprir uma obrigacdo, a pagar cuidados que eles tiveram para
consigo ou a respeitar um dever familiar; esperando até que, um dia Ihes possa
acontecer 0 mesmo, como uma espécie de designio, de ajuste: é preciso fazer para
depois receber. Estes dados séo suportados pelos resultados de alguns estudos (Cohen et
al., 2002; Sommerhalder, 2001) que revelam o sentimento de retribuicédo e de obrigacédo

como aspectos positivos do acto de cuidar identificados por CI.

Alguns cuidadores expressam uma auto-satisfacdo, que parece genuina e
ancorada em afectos ao cuidarem do idoso. Este aspecto parece relacionar-se com
outros dois aspectos positivos do acto de cuidar identificados pelos participantes —
relacGes familiares fortes e ligacdo emocional forte ao idoso — reportando-se aos lacos
de afecto que existem entre cuidadores e idosos (Cohen et al., 2002; Hogstel et al.,
2005; Sommerhalder, 2001).

Para alguns destes cuidadores, o acto de cuidar permitiu, tanto uma
transformacdo a nivel individual como mais compreensdo, tolerancia e respeito
chegando mesmo a mencionarem uma transformacdo na relacdo com o idoso,

classificando-a mais coesa e intima.

A proximidade fisica e emocional com o idoso parece ser importante para estes

cuidadores, privilegiando os cuidados no domicilio.

Alguns cuidadores deram respostas que se desviaram da questdo feita, ndo
conseguindo deste modo identificar aspectos positivos do acto de cuidar. Dois destes
cuidadores referem que prestam os cuidados maximos e ddo o seu melhor ao idoso,

como resposta a questdo 2, o podemos pensar que revela uma necessidade de auto-
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afirmar a sua extrema dedicacdo ao idoso, como se antecipassem algum tipo de
julgamento por parte dos outros, quando essa dedicacdo méaxima ndo acontece. Nao
identificam assim nenhum aspecto positivo, para si enquanto cuidador, do acto de
cuidar, reportando a positividade para o facto de se dedicarem ao maximo ao idoso, 0
que ndo significa necessariamente uma consequéncia positiva para eles, mas talvez mais
um aspecto que seja reconhecido socialmente como positivo (e isto tendo em conta as
caracteristicas do cuidar em meios rurais, descritas por Martin (1995) e Hespanha
(1993), citados por Carvalho, 2009).

Ainda nesta categoria de desvio da resposta a pergunta feita, um cuidador refere
como aspecto positivo o facto de estar, naquele momento, a prestar cuidados ao seu pai,
uma vez que a sua mée ja nao se estd muito capaz para o fazer. Nesta resposta o
cuidador também n&o revela como o acto de cuidar é sentido positivamente por si,
apenas afirmando que a sua presenca temporaria nos cuidados ao idoso é um aspecto
positivo para a sua mae. Esta resposta pode revelar, a da resposta de um dos cuidadores
que refere a ajuda dos filhos como um dos aspectos positivos do acto de cuidar, que a
ajuda externa pode significar uma atenuacdo da sobrecarga fisica e emocional resultante
do acto de cuidar de alguém e ndo um aspecto positivo sentido pelo Cl do acto de

cuidar.

€) Quais as “circunstiancias” propiciadoras de tornar o acto de cuidar mais

positivo?

Na outra questdo de exploracdo da PE, que questionava os cuidadores sobre o
que era preciso fazer para avancar um nivel na escala (questdo 1), era esperado que as
respostas identificassem circunstancias “propiciadoras” de tornar o acto de cuidar mais

positivo para o Cl.

Contudo, as categorias foram, na sua maioria, de encontro a aspectos mais
proporcionadores de uma atenuagdo da sobrecarga fisica e emocional do CI perante o

acto de cuidar, ou seja, um alivio dos aspectos negativos que o acto de cuidar tem no ClI.

Segundo a literatura (Gongalves Pereira et al., 2006), uma atenuacdo dos
aspectos negativos do cuidar ndo significa necessariamente a emergéncia/existéncia de
aspectos positivos, porque estas duas dimensdes do cuidar coexistem, apesar de alguns

autores terem verificado que cuidadores que identificavam mais aspectos positivos
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inerentes ao acto de cuidar, revelavam menos aspectos negativos, como a sobrecarga

fisica e emocional.

Maior ajuda externa, mais saude fisica e emocional do Cl e mudanca de atitude
por parte do idoso s&o trés respostas a categorias que explicitamente podem contribuir
para aliviar a sobrecarga fisica e emocional e ndo contribuir, efectivamente e

necessariamente para o incremento da dimensao positiva do acto de cuidar.

Categorias mais explicitas da necessidade de atenuacdo dos aspectos negativos
do acto de cuidar, por parte dos cuidadores deste estudo traduzem-se na necessidade de
mais tempo disponivel para o Cl e da existéncia de condigdes favoraveis a auséncia
temporaria do Cl. Estas categorias surgiram de respostas a uma pergunta que pretendia
focar os aspectos positivos do acto de cuidar, mas que, paradoxalmente (ou talvez ndo,
na medida em que o acto de cuidar ndo tem que ser inibitério de momentos de
individualidade e de “existéncia” do CI), obteve respostas que revelam a vontade dos
cuidadores em, mesmo que seja apenas em alguns momentos, se poderem afastar do

contexto de cuidados.

A necessidade dos cuidadores deste estudo na atenuacdo dos efeitos negativos
(sobrecarga fisica e emocional) revela-se explicitamente nas respostas que se desviaram
a questdo feita, afirmando ndo se sentirem bem, estarem sempre tristes e fazerem tudo o
que é possivel pelo idoso. Estas respostas parecem-nos revelar uma incapacidade de se
projectarem em valores superiores na escala, ou seja, de alguma forma uma
incapacidade de visualizar, no futuro, aspectos positivos inerentes ao acto de cuidar, ou
seja, aspectos capazes de incrementar a dimenséo positiva experienciada pelo cuidador

informal.
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5. CONCLUSAO

“Chega sempre a hora em que ndo basta apenas protestar:

Apos a filosofia, a ac¢do é indispensavel.”
Vitor Hugo, “Os Miseraveis”

Cruzando os dados da literatura com aqueles a que o nosso estudo nos permite
chegar e, ainda com algum conhecimento da realidade social que enquadra a vivéncia da
nossa amostra, partilhamos, neste capitulo sob a forma de concluséo, as reflexdes que

nos parecem pertinentes.

Comecamos por assinalar a importancia inequivoca dos Cl no acto de cuidar e a
sua relevancia social no que respeita ao principio basico e consagrado de assisténcia e
proteccao na doenca. Parece uma ideia consensual em termos nao so da literatura teodrica
como também dos estudos praticos realizados embora, as vezes, s6 transpareca como
ideia satélite, de entrelinhas e ndo como uma conclusdo clara e de refor¢o da sua funcéo.
Assim, parece-nos fundamental essa clarificacdo e valorizagdo relativamente as funcdes

dos CI, numa primeira anélise.

Resulta igualmente perceptivel, tanto em termos tedricos quanto praticos, o
ainda incipiente cuidado/atencdo dirigidos aos aspectos positivos que podem advir do
acto de cuidar, nomeadamente na associacdo a factores protectores, potenciando
sensacOes e fornecendo apoios que potenciassem e optimizassem essa relacdo, com

proveitos para o Cl, o doente e toda uma rede (de saude e social).

Em relagdo as caracteristicas da amostra de CI do concelho de Gouveia
concluimos que estes sdo familiares do idoso e, essencialmente, do sexo feminino.
Metade da amostra tem uma relacdo conjugal com o idoso, seguindo-se numa
percentagem semelhante, os Cl que séo filhos do idoso. Mais de metade sdo cuidadores
idosos a prestar cuidados a idosos, dado alarmante dada a “vulnerabilidade” desta faixa
etaria. Na sua maioria, estes cuidadores estdo reformados e tém um nivel baixo de

escolaridade.

Os CI do nosso estudo, quase na totalidade da amostra, cuidam todos os dias de

um idoso que habita com eles. A duracgdo dos cuidados dura entre trés a cinco anos (em
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alguns casos) e ha mais de dez anos (noutros casos), com prestacdo de cuidados diarios

entre trés a cinco horas e, em algumas situagdes, mais de cinco horas.

Em relacdo ao apoio informal a estes Cl, os resultados revelam que esta ajuda é
circunscrita a membros familiares que coabitam com o cuidador e o idoso, ndo existindo

rede social de apoio fora das fronteiras familiares da casa.

Os idosos a quem os CI prestam cuidados tém uma média de idades de 83,33 e,
mais de metade, sdo do sexo feminino. As suas idades avancadas e os diagndsticos

revelam-se nos seus niveis elevados de dependéncia.

Na amostra do presente estudo, os Cl do concelho de Gouveia, revelaram
resultados mais elevados na escala PAC, do que em estudos anteriores realizados com
amostras de meios urbanos. Em relagdo ao resultado obtido na PE, o valor também foi
alto, levando-nos a concluir que estes cuidadores percepcionam VAarios aspectos
positivos inerentes ao acto de cuidar. Estes nameros reforgam-se e ganham “voz” nas
respostas dadas pelos participantes as questdes de exploracdo da PE. Os cuidadores
deste estudo identificaram aspectos positivos como a proximidade fisica e emocional ao
idoso, a qualidade de vida e boa disposi¢do do idoso, a integracdo da presenca do idoso
e/ou do seu quadro de doenca na rotina e nos afectos, a crenca de que 0 idoso esta
melhor naquele “espaco” com o CI, a sensa¢do de melhoria/controlo do quadro clinico
do idoso, o reconhecimento da dedicacéo do Cl, tanto por parte do idoso como da esfera
social, as relagdes familiares sentidas como “fortes”, a ligagdo emocional forte ao idoso,
a sensacdo de gratidao/obrigacao/dever familiar e auto-satisfacdo/valorizacao pessoal do
Cl.

Contudo, as respostas dos CI sobre as “circunstincias” propiciadoras de tornar o
acto de cuidar mais positivo recairam, sobretudo, sobre a diminuicdo da dimenséao
negativa, 0 que nos pode levar a concluir que estes cuidadores tém niveis de sobrecarga
fisica e emocional que merecem atencédo, pois 0s aspectos positivos s6 podem funcionar
como factor protector quando as dificuldades ndo atingirem niveis insuportaveis

(Goncalves Pereira et al., 2006).

Parece-nos que este estudo pode trazer implicacGes praticas para os Cl do
concelho de Gouveia, nomeadamente fomentando ou desenvolvendo intervengdes no

sentido de uma promocéo do bem-estar destes cuidadores.
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Embora nédo se trate de um resultado efectivo deste estudo, a consequéncia de
uma entrevista com um dos CI, em particular, pode revelar-se como uma consequéncia
vinda do trabalho de campo e cuja referéncia nos parece importante registar como uma
conclusdo que reforca a importancia da investigacdo/estudo aliada, posteriormente, a

uma vertente pratica, de accao, de resultados.

Este cuidador, aquando da recolha de dados, revelou nédo se andar a sentir muito
bem, nomeando sintomas como “faltas de ar, apertos N0 peito e uma tristeza acentuada
durante a noite” (sic). Afirmou ainda sentir-se muito sozinho e isolado. Este ClI sofria de
obesidade e ja tinha sido submetido a tratamentos cirdrgicos na sequéncia deste seu
problema de salde. Mencionou estar a tomar anti-depressivos, na altura desta entrevista,
dizendo mesmo que, quando os sintomas se agravavam, aumentava as doses, por auto-
iniciativa. Dado o quadro descrito, este caso rapidamente activou todos os sistemas de
alerta do investigador. Tratava-se de um CI que efectivamente precisava de cuidados. Ja
fora do contexto da recolha de dados, e na posse de toda esta informacéo e, uma vez que
a pessoa em causa mostrou vontade em ser ajudada, foi lhe sugerido que procurasse
ajuda psicolégica, nomeadamente no centro de salude onde existe o servi¢co de
psicologia, de forma a balancear a medicacdo com uma intervencao. Posteriormente,
tomamos conhecimento, pelos enfermeiros do centro de salde, que este cuidador tinha

comecado a ser acompanhado pelo psicologo do centro de salde de Gouveia.

Neste sentido, e tendo em conta o episodio referido anteriormente, este estudo
pode ter algumas vantagens se conduzirmos os resultados para o campo da intervencao.
Focar e valorizar os aspectos positivos do acto de cuidar beneficia o cuidador e pode

ajudar a harmonizar/minorar a outra face do cuidado — 0s aspectos negativos.

Na nossa opinido, a RNCCI podera, enquanto unidade de proximidade, integrar
cuidados aos CI permitindo que eles possam, ao mesmo tempo, desenvolver aptiddes e
sentimentos que progressivamente os deixem mais confortaveis, mais seguros e fazendo
com que a relacdo com o doente se estabeleca também de forma mais positiva.
Acreditamos nas potencialidades dos estudos realizados e do pequeno contributo deste
nosso estudo para uma sensibilizagdo efectiva, ao nivel macro das politicas sociais de
salde no sentido da operacionalizacdo de uma rede de apoio e protec¢do aos Cl atraves
das redes de cuidados continuados (e de equipas necessariamente multidisciplinares
integrando profissionais da psicologia) que ocupam uma posicdo privilegiada para
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facilmente proceder ao despiste e triagem das situacbes que mais carecem de
atengdes/cuidados. Do que nos foi possivel constatar na Equipa de Apoio ao Domicilio
da RNCCI do centro de saude de Gouveia, j& existe por parte dos técnicos essa
sensibilidade e até, de modo voluntario, vdo dando algum apoio apesar de inconsistente,
porque ndo inserido nas suas funcbes e porque ndo tém tempo util para o fazerem

sistematicamente.

Uma solugdo, a nosso ver, passaria entdo pela incorporagdo de psicélogos na
equipa de apoio ao domicilio da RNCCI do centro de salde de Gouveia, de forma a dar
um apoio consistente e sistematico aos Cl. Poderia revelar-se numa mais-valia uma
intervencdo voltada para o positivo e para as solucdes (e.g. TBOS de Steve de Shazer),
porque como podemos concluir desta investigagcdo e da literatura existente nesta area
(Krmmer, 1997 cit. por Cohen et al., 2002), os aspectos positivos sdo valorizados e 0s
ClI falam neles e, de acordo com a literatura existente nesta area, podem funcionar como
factores protectores para o Cl, atenuando a dimensdo negativa inerente ao acto de cuidar

(Goncalves Pereira et al., 2006).

De acordo com a corrente da psicologia positiva, é preciso focar o melhor que ha
em nds, enquanto seres humanos e partes de sistemas integrados. Na prossecucdo do
nosso objectivo de investigacdo, a resposta pode passar por intervir valorizando a
percepcao que o cuidador ja tem dos aspectos positivos, trabalhando assim no sentido
do seu bem-estar. Porque cuidar de quem cuida pode significar trabalhar no sentido da
prevencdo e, mais ainda, trabalhar no sentido de valorizar os recursos existentes na
prestacdo de cuidados e optimizar apoios que, de facto ja existem (os Cl) mas que,

claramente urge acarinhar.
LimitacGes/Implicacdes

A natureza e dimensdo da amostra tornam o estudo limitado e com
impossibilidade de generalizar resultados, contudo o seu valor deve ser considerado
ainda que circunscrito a amostra aplicada e as nossas inferéncias a partir das reflexdes

cruzadas da literatura e dos resultados que obtivemos com o estudo que realizamos.

Cremos ainda que se tivessemos tido mais tempo para acompanhar no terreno os
Cl e tivéssemos utilizado mais instrumentos de analise, nomeadamente de abordagem

mais qualitativa, poderiamos ter chegado a conclusdes mais sélidas relativamente a
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destrinca entre os aspectos positivos e aqueles que foram, frequentemente, referidos
como auséncia de negativos. Por outras palavras, ter chegado a uma melhor percepgéo
do que sdo realmente aspectos positivos nas representacdes e vivéncias dos Cl do nosso

estudo que podemos caracterizar como uma andlise realizada num meio dito rural.

Importa ainda, deixarmos o registo das implicagdes que julgamos resultarem
deste estudo. Na linha sistémica que coloca o sujeito no meio de varias interacgdes,
influenciando e sendo influenciado, parece-nos que seria uma mais-valia para a
compreensdo dos aspectos positivos a desenvolver/potenciar na relagdo Cl-dependente,
estudar a relacdo propriamente dita, anterior ao quadro de doenca na totalidade dos
casos; percepcionar o que teria mudado (ou ndo), de que forma seria possivel
intervir/ajudar no sentido dos Cl conseguirem harmonizar-se com 0 contexto que

vivem.

Seria outra questdo de andlise, proceder a um estudo das eventuais correlacdes
entre a identificacdo dos aspectos positivos e a relagdo do acto de cuidar, perspectivando
a importancia do quadro especifico de doenca na relacdo do dependente e da forma
como este pode ou ndo influenciar o impacto positivo do acto de cuidar no CI, neste

meio.

Pensamos ainda que seria vantajoso, neste meio especifico, a criagdo de grupos
de “voluntarios” que promovessem a comunica¢do no seio dos CI. Resulta 6bvio da
nossa investigacdo que o apoio social destes Cl, neste meio sdcio-rural, € limitado e
resume-se basicamente a algum convivio com alguns (poucos) membros da familia,
levando-nos a crer que esta espécie de “isolamento” ndo potencia uma forma de relagao
saudavel com o dependente, na medida em que estes Cl referem a necessidade de se
“ausentarem” daquele contexto, mesmo que seja por pouco tempo. Assim, seria
interessante verificar se um grupo que dinamizasse intervencdes, debates e promovesse
efectivamente o convivio social teria um impacto positivo na relacdo do acto de cuidar,

neste meio em particular.
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Autorizacao para Utilizacao da Escala PAC
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=t [e[gEl  Faculdade de Ciéncias Médicas
Departamento de Saude Mental
Dir: Prof. Doutor J.M. Caldas de Almeida

Lisboa, 28 de Junho de 2011
DECLARACAQ

Declaro ter autorizado a aluna Mariana Couto Martins Carrilho da Cunha a usar a
tradugio portuguesa do questionario “Positive Aspects of Caregiving” (NIA/NINR-
REACH 0 (V1.0) 2002) no trabalho de campo da sua dissertagdo de Mestrado em
Psicologia, com titulo provisc’)ri.o "Impacto Positivo do Acto de Cuidar no Cuidador
Informal: Estudo Exploratério no Concelho de Gouveia". Esta autorizagdo ndo ¢
extensivel a reprodugio do questionario no texto da Tese, a qual estaria dependente dos

autores do instrumento.

As referéncias originais sdo:

Tarlow, B. J., Wisniewski, S.R., Belle S H., Rubert, M., Ory, M.G., & Gallagher-
Thomson, D. (2004) Positive Aspects of Caregiving. Contribution of the REACH
project to the development of new measures for Alzheimer’s caregiving. Research on
Aging, 26, 429-453,

Boerner, K., Schulz, R., & Horowitz, A. (2004). Boerner, K., Schulz, R., & Horowitz,
A. (2004). Positive aspects of caregiving and adaptation to bereavement. Psychology
and Aging, 19, 668-675.

A referéncia para a tradugfo portuguesa é:

M. Gongalves Pereira (2005), ap. Gongalves Pereira, M., Carmo, I, da Silva, J. A,
Papoila, A. L, Mateos, R, & Zarit, S. H (2009). Caregiving experiences and
knowledge about dementia in Portuguese clinical outpatient settings. Infernational
Psychogeriatrics / IPA, 22(2), 270-280.
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Prof. Doutor Manuel Gongalves Pereira

Departamento de Saude Mental, FCM, UNL
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Autorizacao do Estudo



Exm®. Senhora

Directora do Centro de Satide de Gouveia
Dr®. Fatima Clemente Lima

Centro de Saide de Gouveia

Apartado 13

6290 - 320 Gouveia

Sua referéncia Sua comunicagdo de Nossa referéncia

9 uarda,Z
3 b

ASSUNTO: Pedido de realizagio de estudo de Investigagio/Cuidadores Informais.
' Aluna Mariana Couto Martins Carrilho Cunha.

Reioﬁvomenfe ao assunto supora mencionado, informa—sé V. Ex.°. que o Conselho de
Administragdo da Unidade Local de Saude da Guarda, EP.E., autoriza a realizacd@o do
estudo proposto pela aluna Mariana da Cunha do 5°. Ano do Mestrado integrado em
Psicologia da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa, a desenvolver no Centro
de Saude de Gouveia.

Mais se informa, que desta decisdo deverd ser dado conhecimento & aluna, uma
vez que ndo possuimos contactos da mesma no pedido formulado para a redlizagéo do
estudo.

Junto se envia cépia do parecer da Comissdo de Etica e despacho autorizador do
Conselho de Administraggo.

No final do trabalho deverd a aluna enfregar um exemplar do mesmo para arquivo
da nossa Biblioteca.

Com os melhores cumprimentos.

O Presidente do Conselho de Administrac¢io

Monteiro Girdo)

Av. Rainha D. Amélia, 6300-858 Guarda Tel. 271 210 840 Fax 271 223 104, secadm@ulsquarda.min-saude.pt
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APENDICE A

Questionario Sécio-Demografico



Identificacio.....ccoeevueieiniiininennens

Este questionario é composto por um conjunto de questdes, as quais solicito que responda com a maior precisao possivel.
Vou ler-lhe as questdes, uma a uma. Caso tenha duavidas, solicite os esclarecimentos que entender necessarios.

Questionario de Caracteristicas Socio-Demogréficas e Clinicas da pessoa dependente de Cuidados

1-  Sexo:
MASCUIINO ... e H
Feminino

2-  ldade anos

3-  Diagnostico:
Acidente Vascular Cerebral............cccooovvnnviniincccesces
DiIabetes. ..o
Dependéncia resultante de intervengao Cirlrgica..............oceevueeneen.
Sindrome Demencial...............cocoeiiiinin...
Problemas relacionados com a idade. .......cccoovvevieveiininincncnie
Outra. Especificar

4-  Grau de Dependéncia: (indice de Barthel)

Actividades de Vida Diaria 1

Incapaz (0)

Alimentar Com ajuda (5)

Independente (10 )

Cuidado Pessoal Com ajuda (0)

Independente (5)

Incontinente/Algaliado (0)

Problemas Ocasionais (5 )

Urinar -
Continente (10)
Incontinente (0)
Acidente Ocasional (5)
Evacuar
Sem Problemas (1 10)
Incapaz (0)
Deslocagao (>30 m) Grande ajuda ()
¢ ~ Pequena ajuda ( 10)
Deambula¢do
Independente (15)

Imobilizado (0)

Mobilidade Independente cadeira de rodas (5)

(Transferéncia

Anda com ajuda (10)

cama — cadeira)

Independente ( 15)

Dependente (0)

Ir 20 W.C. Com ajuda (5)
Independente (10 )

Dependente (0)

Vestir Com ajuda (5)

Independente (10 )

Tomar banho

Dependente (0)

Sem ajuda (5)

Incapaz (0)

Subir/Descer escadas

Com ajuda (5)

Independente ( 10 )

Total/ Ru

brica

Menor 20=Total ; 20-35=Grave ; 40-55=Moderado ; >60=Leve ; 100= Independente (90, se cadeira de rodas)




Questionario de Caracteristicas S6cio Demograficas do Cuidador e do Contexto De Cuidados

1-8eX0! ciiiiiiiiiii i, Masculino [1 [] Feminino O
2 -ldade: ____ anos
3 — Estado civil:

= SOIEITO(R) vttt

= CASAAO(R). verereereeretereres ettt ettt ettt s

= VIUVO(@). 0+ tveveveeeiereeeieieie et seee ettt ebeas

— Divorciado(a) / Separado(a) ..

= UNIE0 0 TACL0.....cuiiieiieiree e

4 — Escolaridade:
— NAO SADE [BF € BSCIBVET ...t
— Sabe ler € eSCrever .......cccovveeineeinnnns .
— 1° Ciclo do Ensino Basico ou Equivalente ...........c.ccccoeievereeencennnn.
— 2° Ciclo do Ensino Bésico ou Equivalente ...
—3° Ciclo do Ensino Basico ou Equivalente
— ENSINO SUPEIION.....coiiiiiteieieitireee e
— Outra. Qual?
5 — Qual é a sua situacdo perante o trabalho?
— EMPregado () «...oceeererereiieiene sttt s
— Desempregado (a).
— Domeéstico (a) ......
— Reformado (a)...
— Outra situagédo. Qual?
8 — Actualmente, cuida de quantas pessoas?
= UM@ PESSO8......viviireiiisie st s e
— Mais dO QUE UMA PESSOR.......ccuereriririririrerieereneresenereseseseseseseneseseneeeeas
9 — No caso de cuidar mais do que uma pessoa, cuida:
— A0 MESMO tEMPO......ciiriire i
— Em momentos diferentes ..........ccceeeeenieenesnieesies s
(No caso de cuidar mais do que uma pessoa, responda, a partir de agora, referindo-se a pessoa que mais 0 ocupa).
10 - Cuida desta pessoa:
= TOUOS 0S IS ....ovuvvreriveieieieieieieieieiee et
— S6 em alguns periodos (ex. durante o Inverno) ....
— S6 em certas ocasides (ex. quando esté doente)
— Aos “meses” (ex. a pessoa roda pela casa de diferentes familiares)..
— De outra forma. Especificar
11 - Quanto tempo dedica por dia, aproximadamente, a cuidar desta pessoa?
— MEN0S A& L NOTA ... s
—Dela2horas ... .
— DB 283 N0OMAS .t s
D3 A5 N0MAS .o
= MaiS 8 5 NOTES......ceuiviiiiiieiiiiieieiee e
12 - H& quanto tempo cuida desta pessoa?
—Entre 1 e 3 anos ...
— Entre 3e 6 anos ...
— Entre 6 e 10 anos .
— MaiS 8 10 @N0S ...t
13 - A pessoa de quem cuida:
= VIVE SEMPIE CONSIGO ..euvevieriierreiieinier sttt e
— Vive por periodos consigo na sua casa...
— Vive por periodos consigo na casa dela..
— NEO VIVE CONSIJO ...voviiviiiriieieiee e s
14 — Quantas pessoas coabitam consigo?
15 — Que parentesco tem com a pessoa de quem cuida?
— Marido/mulher ou companheiro/companheira ............ccccoccvveernnes
= FHNO/MIING ..o
= NBEO/NBLA. ...
— Nora/genro.
— Irmé&o/irma

— Sobrinho/sobrinha.
= AMIGO/AMIGA vttt
= VizINhONVIZINNG ..ot
— Outro. Especificar

Se sim, especificar
17 — Da Equipa de Apoio ao Domicilio, da Unidade de Cuidados Continuados:
17 a) — Quanto tempo recebe apoio por semana?
17 b) - Que tipo de apoio recebe? (Pode assinalar mais do que uma resposta)
— Informativo (Ex informam-no e orientam-no sempre que é necessario)
— Emocional (Ex: ajudam-no a pensar e a arranjar novas formas de resolver os problemas)
— Instrumental (Ex: ajudam-no nas tarefas domésticas)
— Outro. Especificar




APENDICE B

Pedido de Autorizacao para Realizacao do
Estudo



Faculdade de Psicologia
: ot

Lisboa, 16 de Fevereiro de 2011

Exma. Sra.

Directora do Centro de Saude de Gouveia

Mariana Couto Martins Carrilho da Cunha, aluna do curso de Mestrado
Integrado em Psicologia da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa,
encontrando-se a realizar uma dissertacdo sob a orientacdo do Professor Doutor Luis
Miguel Neto, no &mbito do 5° ano do ndcleo de Psicologia Clinica Sistémica, vem
solicitar a colaboragdo de V2 Ex.2 para com 0 seu propdsito neste projecto de
investigacao.

A investigacdo tem como objectivo estudar a percepcdo de Cuidadores Informais
sobre as dimens@es/aspectos positivos que pode integrar o acto de cuidar de alguém no
domicilio. Este estudo procura enfatizar o papel do Cuidador Informal na relagdo de
cuidar, de modo a que essa consciéncia possa contribuir para uma melhoria na sua
qualidade de vida e, consequentemente, se traduza em beneficios para o doente.

O estudo envolve a participacdo do Cuidador Informal através do preenchimento
de um questionario sobre variaveis sécio-demograficas relativamente a si préprio, a
pessoa que beneficia dos seus cuidados e, sobre o contexto em que esse cuidado é
prestado; o preenchimento de uma escala breve com 11 itens que incidem exactamente
sobre a questdo de como se sente na sua vivéncia quotidiana com o Doente, no que
experiencia enquanto Cuidador de alguém e, por fim, em respostas a perguntas breves
feitas pela investigadora acima mencionada. Pretende-se, assim, averiguar a percep¢ao
do Cuidador Informal sobre aspectos positivos que poderdo integrar o acto de cuidar de
alguém.

Sucintamente apresentado o interesse da presente investigacdo sobre o0s
Cuidadores Informais que cuidam de alguém no domicilio e, tendo conhecimento da
Unidade de Cuidados Continuados que o Centro de Saude de Gouveia integra, venho
por este meio pedir autorizacdo a V@ Ex.2 para que as pessoas que beneficiam da Equipa
de Apoio ao Domicilio possam se, assim 0 consentirem, constituir a amostra deste

estudo.



O interesse por recolher a amostra neste concelho advem do facto de ser natural
de Gouveia e de ja ter tido uma experiéncia de Voluntariado na Associagdo de
Beneficéncia Popular de Gouveia, na sua Unidade de Cuidados Continuados, e também
pelo facto de ndo ter conhecimento de nenhum estudo nesta area em meios com as

caracteristicas de Gouveia.

Futuramente e, caso se revista de interesse, poder-se-4 pensar numa forma de
exposicao do trabalho para a apresentacao dos resultados e conclusdes finais.
Certa da atencédo dispensada a este meu pedido, subscrevo-me com os melhores

cumprimentos aguardando a VVossa resposta.

A Mestranda Orientacdo Cientifica

(Mariana Cunha) (Prof. Dr. Luis Miguel Neto)



APENDICE C

Termo de Consentimento Informado



Faculdade de Psicologia

Os Aspectos Positivos de Cuidar de Alguém no Domicilio — Um Estudo Preliminar no Concelho
de Gouveia

Termo de Consentimento Informado

No ambito do 5° ano, do nicleo de Psicologia Clinica Sistémica, do curso de
Mestrado Integrado em Psicologia da Faculdade de Psicologia da Universidade de
Lisboa, a presente investigacdo tem como objectivo estudar a percepcdo de Cuidadores
Informais sobre as dimensdes/aspectos positivos inerentes/associadas ao acto de cuidar
de alguém no domicilio. Este estudo enfatiza o papel do Cuidador Informal na relacédo
de cuidar, de modo a que, futuramente, possa contribuir para uma melhoria na vida e
bem-estar do mesmo e, consequentemente, se traduza em beneficios para o doente.

A participacdo do Cuidador é fundamental para o estudo em questdo embora
completamente voluntaria e sem qualquer consequéncia pela eventual recusa em
participar. Todas as respostas se manterdo anénimas.

Caso aceite participar, o tempo do estudo €, aproximadamente, de 30/40 minutos
e a sua colaboracao consiste:

1. No preenchimento de um questionario sobre variaveis sécio-demograficas na
sua maioria sobre o préprio Cuidador e o contexto do cuidado prestado, mas
também algumas sobre a pessoa a quem presta cuidados;

2. No preenchimento de uma escala breve, com 11 itens que incidem exactamente
sobre a questdo de como se sente na sua vivéncia, no que experiencia enquanto
cuidador de alguém.

3. Em respostas a perguntas breves feitas pela investigadora e que pretendem
igualmente averiguar a percep¢do sobre aspectos positivos que pode integrar o
acto de cuidar de alguém.

O presente estudo pode fornecer dados para a investigacdo e pratica futura.
Posteriormente pensar-se-a numa forma de exposicao do trabalho realizado e dos dados
obtidos, de modo a ficar a par dos resultados e conclusdes finais.

A Mestranda Orientacao Cientifica

Mariana Cunha Prof. Dr. Luis Miguel Neto
Se concordar em participar neste estudo por favor assine no espago abaixo e,
desde ja, muito obrigada por aceitar prestar a sua inestimavel contribuicao.

Eu, -, tomei conhecimento do objectivo do estudo e
do que tenho de fazer para nele participar. Fui esclarecido(a) sobre todos os aspectos
que considero importantes e obtive resposta a todas as perguntas que coloquei. Fui
informado que tenho direito a recusar participar e que a minha recusa em fazé-lo nao
tera qualquer consequéncia. Assim, declaro que aceito participar e colaborar na
investigacao.

Assinatura do Cuidador Informal Assinatura do Doente

Gouvela, .....oovvvviiiiiiiiinnn... Ao de.oooviiiiiiinn..



APENDICE D

Resultados Obtidos na Pergunta-Escala e nas

Questoes (1 e 2) da sua exploracao



IDENTIFICACAO

1-10

“0 que pode fazer para
avangar 1lnivel na escala?”

“O que é que ja
aconteceu para que nao
esteja no nivel inferior?”

C1

“Ela ficar melhor. Eu estar
melhor para a ajudar. Mas eu
também ja ndo posso. Custa-me
andar.”

“Ela estar aqui ao pé de
mim. Estarmos todos juntos.
Termos ajuda dos filhos.”

C2

10

“Ela estar aqui ao pé de nos.
Té-la perto de mim. E vé-la
sorrir.”

c3

“Mais ajuda”

“Ela estar aqui ao pé de nos.
Ja a sinto como se sempre
vivesse ali connosco. Vejo-a
como fazendo parte da
nossa vida, da nossa casa. E
depois ela estar assim com
aquela cara tdo boa.”

Cc4

“N3o sei, ndo me sinto bem”

c5

“Ele esta muito lucido. E ele ndo
poder fazer o que fazia antes,
fa-lo ficar triste. Esta ali muitas
vezes a apanhar sol a Janela,
nao fala. Ele ficar mais
adaptado, mais feliz.”

“Eu estou aqui por agora
para ajudar o meu pai,
porque para a minha mae
também ja ndo é facil.”

Cé6

“Vé-lo melhor.”

“Ele estar aqui ao pé de nos.
Estd melhor aqui do que
noutro sitio.”

c7

“Termos mais ajuda, ter mais
tempo para sair de casa,
passear com o meu marido.
Mas também tenho receio de a
deixar sozinha, noutro lado.”

“Ela estd bem, sente-se
bem, estou contente.
Fazemos o melhor que
podemos. Té-la aqui comigo,
estd ao pé de nds. Vejo-a.”

C8

“Enquanto ela for viva eu tento
encontrar o melhor para ela.
Para a minha mae tudo prefiro
gue me falte a mim, tento
comprar de tudo do melhor
para ela. Se oi¢o que para ela
sao melhores determinados
iogurtes, compro.”
“Mais ajuda das minhas irmas,
mais apoio.”

“Sinto-me bem em tratar
dela, mas sei que é uma
situacdo dificil. Enquanto ali
a tenho eu vejo-a” (doente
acamada).

C9

“Facgo tudo o que é possivel e
imaginario. E o ser (til. S6 tenho
pena/medo de a deixar
abandonada. Ela também diz,

“Ela reconhece e eu fico
muito contente. Porque
apesar da cabeca dela, ela
tem momentos...”




ela tem medo que eu va ao
“Benfica” (um café) ou que
venha de noite. Ela tem medo
que alguém me agrida.”

C10 2 “E eu ter boa fama. Toda a
“Ter saude.” gente diz que eu sou uma
santa. Toda a gente.”.
C11 9 “Eu empenho-me ao
“Dedicar-me a 100%.” maximo a cuidar dela. Ainda
me faz muita companhia.”.
C12 10 - “E 0 maximo. Entdo que hei-
de fazer?”
C13 1 -
“Que ele me dé um bocadinho
de carinho. Acredita que eu
nunca soube o que era o
amor?”.
Ci14 8 “Ela ndo chatear.” -
C15 1 -
“Estou sempre triste.”
Ci16 10 “Porqgue ja passou tudo por
- mim.”
Cc17 10 “Porque nao faco mais
- porque nao posso. Sinto-me
bem e feliz. “
“Sinto-me bem, porque
aquelas pessoas doentes do
lar precisam de carinho.
Gosto de ir visitar pessoas
doentes. Estou ansiosa para
ir visitar x.”
C18 10 “Porque é minha mae.
- Porque é quem me criou.
Que se ndo tratasse dela ja
tinha morrido. Sinto-me
satisfeita. E diferente té-la
em casa.”
C19 4 “Ela estar mais compreensivel. “E 0 normal. Momentos
N3do compreende que eu bons quando ela estd bem-
também sou de “carne e 0sso”. disposta. As vezes ela
Os meus nervos...gostava que | concorda com aquilo que eu
ela fosse mais compreensiva.” digo.”
Cc20 - “Eu ao cuidar da minha mae
10 penso que um dia vao cuidar

de mim. Se fazemos
sacrificios por eles, eles
também ja o fizeram por
nos. E com mais sacrificio.
Ela € minha mae e os filhos




tém obrigacdo de tomar
conta dos pais. As vezes em
lares sdo maltratados, mais
vale estar em casa.”

C21

“Fago-lhe o melhor possivel.
Estou sempre a pensar nela. Era
se eu estivesse sempre em casa

(trabalha), estava mais
presente.”

“Sinto-me bem com a
consciéncia tranquila. Faco o
melhor que posso.”

C22

“Parte ma é saber que a pessoa
estd condenada. Que eu
recebesse a noticia que havia
alguma coisa que lhe desse mais
alguns anos de vida...um
remédio.”

“E uma experiéncia boa, ha
mais compreensao.

“A no