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RESUMO

O aumento da longevidade traz novos desafios a sociedade contemporanea, resultando no
maior nimero de pessoas idosas em situacao de dependéncia. Esta realidade é desafiante
para muitas familias. Em Portugal, a familia é ainda o lugar que garante os cuidados aos seus
familiares, e é neste contexto que surge a figura do cuidador familiar.

Os cuidados informais sdao prestados predominantemente pelo género feminino, recaindo

sobre as filhas grande parte desta tarefa de cuidar dos seus pais.

A presente dissertacdo pretendeu identificar os motivos que levam as filhas a tornarem-se
cuidadoras dos seus pais em situacao de dependéncia. Seguimos uma abordagem qualitativa,
que teve por base entrevista semiestruturada a catorze filhas cuidadoras. Identificaram-se
como principais motivos, que levaram as filhas a tornarem-se cuidadoras dos seus pais em
situacdo de dependéncia, os afetivos.

Quanto aos desafios, as filhas referem grandes altera¢des nas suas vidas, sobretudo a nivel

pessoal e familiar, assinalando pouco tempo para si e para a familia e restri¢des sociais.

Palavras-Chave: Cuidador Informal; Dependéncia; Envelhecimento; Filhas Cuidadoras;

Pessoas Idosas.
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ABSTRACT

The increase in longevity brings new challenges to contemporary society, resulting in a greater
number of elderly people in a situation of dependency. This reality is challenging for many families.
In Portugal, the family is still the place that guarantees the care of its relatives, and it is in this
context that the figure of the family caregiver emerges. Informal care is predominantly provided by

the female gender, with the daughters having a large part of this task of caring for their parents.

This dissertation intended to identify the reasons that lead daughters to become caregivers to their
dependent parents. We followed a qualitative approach, which was based on a semi-structured
interview with fourteen caregiver daughters. The main reasons that led the daughters to become
caregivers to their dependent parents, the affective, were identified as the main reasons. As for the
challenges, the daughters report major changes in their lives, especially at the personal and family

level, indicating little time for themselves and the family and social restrictions.

Keywords: Informal Caregiver; Dependency; Aging; Caregiver Daughters; Elderly people
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INTRODUCAO

A longevidade é uma das maiores conquistas da humanidade. Foi especialmente a partir do
pos Il Guerra Mundial que a paz e o consequente crescimento econdmico permitiram a
melhoria das condi¢des de vida, o acesso universal a saude, a educacdo, a tecnologia.
Evidentemente, a evolugdao e as mudangas sociais que caracterizam o mundo atual nao
excluem a familia, a qual tem vindo a enfrentar um processo de profundas transformacdées ao
longo dos tempos (Giddens, 2008). Em todo o caso, a familia continua a ser, na sociedade
contemporanea, um pilar fundamental no apoio aos idosos dependentes, sendo um suporte
de protecdo social, delegando-lhe o papel central nos cuidados em situacdo de doenca e
dependéncia (Araudjo et al., 2011).

A realidade e os desafios que se colocam ao cuidador das pessoas mais velhas em situacdo de
dependéncia estdo intimamente relacionados com o envelhecimento demografico que,
segundo Fernandes (1997), consiste no aumento relativo das pessoas com 65 e mais anos de
idade e reducdo das pessoas com menos de 15 anos de idade no total da populacdo. Ou seja,
0 aumento progressivo e relativo de pessoas idosas no topo da piramide etdria
(envelhecimento no topo), associado a diminuicdo relativa de jovens na base da piramide
etaria (envelhecimento na base), é uma realidade -caracterizada por um duplo
envelhecimento. O aumento da esperanca de vida permitiu igualmente as familias vivéncias
intergeracionais com maiores periodos de trocas de apoio, inclusive a prestag¢ao de cuidados
e das ligacOes afetivas ao longo da vida. Concomitantemente, o crescente nimero de pessoas
gue vivem durante muitos anos em situacdo de dependéncia funcional é uma realidade
desafiante para as familias (Carvalho, 2015).

Portugal encontra-se entre o grupo dos paises da Europa do Sul, no qual os cuidados as
pessoas idosas surgem num ambito em que o familismo parece ainda claramente dominante.
A familia continua a ser a principal fonte de apoio nos cuidados diretos, no apoio psicolégico
e nos contactos sociais a pessoa idosa dependente (Paul, 1997; Pimentel, 2001).

Neste sentido, torna-se pertinente tracar o perfil do Cuidador Informal (Cl), revisitando os
modelos de intervengdo entre este e os seus familiares idosos, bem como as motivagées, as
vivéncias emocionais e os eventuais impactos na vida dos Cl's, no sentido da reconfiguracao

dos papéis familiares e sociais e das novas relacdes que se estabelecem. Estudos realizados
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em Portugal e na Europa evidenciam que a familia constitui ainda o pilar da responsabilidade
pelas pessoas idosas (Pimentel, 2001; Fernandes, 1997; Martins, 2003).

O Cl é um recurso valioso na sociedade atual, e em Portugal é uma realidade vivenciada por
um numero consideravel de portugueses, no nosso pais antes da pandemia, estimava-se
existirem cerca de 827.000 cuidadores informais (Eurocarers, 2017), porém, o nimero total
de Cl tera duplicado devido a situacdo do Covid19, estimando-se existirem entre 1,1 milhdes
e 1,4 milhdes (ANCI, 2020; Eurocarers, 2020).

A prestacdo de cuidados pode fazer despoletar sentimentos positivos, mas também negativos
e até ambivalentes. Assim como varios desafios fisicos, psicoldgicos, econdmicos e sociais
vivenciados pelos familiares cuidadores de pessoas idosas dependentes ( Zarit et al., 1980).
No contexto familiar, evidencia-se que é principalmente a mulher a exercer o papel de
cuidadora, sendo a a¢do de cuidar uma secular atribuicdo feminina (Santos & Pavarini, 2010),
nomeadamente filhas, esposas, noras, esposas e maes, com idades compreendidas entre os
45 e os 75 anos (Eurocarers, 2017).

O estudo aqui descrito objetivou caracterizar uma populacdo feminina de filhas cuidadoras
de pais em situagcdo de dependéncia e grau de dependéncia dos mesmos, de modo a
identificar e analisar os motivos que levam as filhas a serem cuidadoras dos seus pais em
situacdo de dependéncia, os sentimentos e vivéncias emocionais experienciadas e quais os
desafios e alterac¢des na vida pessoal, familiar, profissional, financeira e social das filhas.
Tendo em conta os objetivos do estudo e a metodologia qualitativa, optou-se por um
processo de amostragem ndo probabilistica por conveniéncia, utilizando a ferramenta
principal o critério Bola de Neve para a selecao das participantes.

Para concretizar estes objetivos foram realizadas entrevistas semiestruturadas, permitindo
uma maior abertura por parte das participantes na recolha de informacao.

Esta dissertacdo encontra-se estruturada em quatro capitulos. O capitulo | corresponde ao
enquadramento tedrico-conceptual, referente a revisdo da literatura, e que se articula em
quatro subcapitulos: surgimento da Gerontologia e Gerontologia Social como ciéncias;
definicdo dos conceitos de envelhecimento populacional e individual nas varias vertentes,
abordagem da evolugdo da familia acenando aos modelos tedricos relacionados com o

envelhecimento e as relagOes intergeracionais; e quais 0s motivos, as vivéncias emocionais e
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os desafios na vida do Cuidador Informal e referéncia ao Estatuto do Cl em Portugal (DRP -Lei
n2 100/2019).

No Capitulo Il descrevemos a metodologia utilizada no estudo empirico, através da descrigao
da problematica e justificacdo do estudo, a apresentacdo dos objetivos especificos que
permitiram a realizacao do objetivo geral: “Identificar os motivos que levam as filhas a serem
cuidadoras dos seus pais em situacdo de dependéncia”. Ainda neste capitulo é apresentado o
modelo de analise utilizado, foi aplicada uma metodologia de natureza qualitativa numa
abordagem descritiva, com recurso a entrevistas a filhas cuidadoras, tendo sido,
posteriormente, utilizada a andlise de conteudo.

No Capitulo Il sdo apresentados os resultados da investigacdo, que respeitam a ordem de
recolha de dados e facilitam a interpretacdo dos mesmos. E também aqui que se encontra a
discussdo dos resultados, numa perene correlagdao com a literatura existente.

No Capitulo IV apresentam-se as conclusdes do estudo, incluindo as limitagdes do estudo e

as implica¢Oes para a pratica.
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CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO-CONCEPTUAL

1. GERONTOLOGIA

1.1. A Ciéncia e a Praxis

Desde a Antiguidade que a tematica da velhice é pensada, e até cantada, inspirando poetas e
filésofos de varias épocas e diversas culturas. Mas é no inicio do século XX que surge a ciéncia
gque tem como objeto de estudo o envelhecimento. Trata-se da Gerontologia.
Etimologicamente deriva da palavra grega “geron”, que significa mais velho ou
envelhecimento e “logia” que significa estudo detalhado. De acordo com Camara (2015:21),
“a emergéncia da Gerontologia e da Gerontologia Social como disciplinas cientificas (...)
acontecem, por via de esforgos independentes, de inicio, mas progressivamente concertados
de diversas disciplinas: Biologia, Medicina, Sociologia, Antropologia e Psicologia, num forte

didlogo multidisciplinar, entre si e com outras especialidades”.

Esta abordagem tem por base a necessidade evidenciada pela realidade social de alertar para
a imprescindibilidade de investigacdao sobre varias tematicas, tais como: o processo de
ajustamento individual ao envelhecimento e a reforma, o envelhecimento e a familia, o
envelhecimento e os recursos financeiros, a relacdo com outras instituicdes sociais (Tibbits,
1963).

Esta ciéncia possui um objeto de estudo central (o envelhecimento humano, na perspetiva de
ciclo de vida); conta com métodos especificos de investigacdo (estudo de biomarcadores de
idade, utilizacdo da fenomenologia e de técnicas quantitativas e qualitativas, bem como de
investigacao longitudinal); tem um conjunto de profissionais e especialistas organizados em
rede; detém varias publica¢cdes cientificas especializadas; e dispde de um corpo de
conhecimento com terminologias e conceitos préprios (Lowenstein, 2004; Hernandis &

Martinez, 2005).

Na Europa, a Gerontologia emerge como disciplina académica nos anos 90, pois s6 a partir
desta data, é que vem reconhecida, possuindo um quadro de valores préprios. Birren (1918-
2016) um dos pioneiros da Gerontologia e uma importante referéncia tedrica, quer pela

vasta publicacdo neste campo, quer por ter marcado varias geracoes de estudantes, que mais
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tarde se destacariam na gerontologia (Bengtson and Schaie, 1999:473-480, cit por Camara,
2019:4), considera que esta se encontra em expansdo por motivos cientificos e praticos,
havendo um interesse cientifico crescente nos processos de envelhecimento bioldgicos,

comportamentais e sociais, por parte de muitos cientistas em todo o mundo.

Esta ciéncia divide-se em trés ramos: a Gerontologia Bioldgica, a Gerontologia Clinica e a
Gerontologia Social. A G.S. estuda o impacto dos fatores socioculturais e ambientais no
envelhecimento e na velhice, as consequéncias sociais destes processos e as a¢des sociais que
contribuem para a melhoria destes no processo de envelhecimento (Camara, 2015;

Fernandez-Ballesteros, 2004).

1.2. A Gerontologia Social

A Gerontologia Social, como referimos, € um ramo da Gerontologia que estuda os impactos
familiares, sociais e demograficos do acelerado envelhecimento das comunidades humanas,
bem como as consequéncias deste acontecimento global nas diversas areas de gestdo dos
recursos duma determinada comunidade a nivel econdmico, politico e sanitario, e ainda as

relagdes das pessoas idosas com a sociedade em geral.

De acordo com Ferndndez-Ballesteros, (2004:36), a Gerontologia Social dedica-se
especialmente ao estudo do “impacto das condi¢des socioculturais e ambientais no processo
de envelhecimento e na velhice, e as consequéncias sociais desse processo, assim como as

acdes sociais que se podem interpor para melhorar o processo de envelhecimento”.

Trata-se de criar as condi¢Oes para que a pessoa idosa possa viver num horizonte de vida em
gue a sua sabedoria e experiéncia sejam Uteis a propria familia e ao grupo social em que esteja
inserido. Estes objetivos s6 podem ser cumpridos se e quando, a par de uma rede de servicos
de saude na assisténcia formal ao idoso, estiver igualmente constituida e operacionalizada
uma rede de servicos de gerontologia que prestem o apoio as pessoas idosas que dele
precisem, em simultdneo e como complemento ao apoio informal que espontaneamente

acontece na familia, no bairro e nas comunidades locais.
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E se é facil individualizar as instituicdes de apoio formal a pessoas idosas, mais dificil se torna
caraterizar o apoio informal, pelo facto que, podem considerar-se formas de apoio informal
aquele que é prestado nas préprias familias dos idosos, normalmente os filhos, que integram
os seus idosos no seu seio, prestando-lhes os cuidados possiveis. Mas também os amigos e

vizinhos sdo por vezes cuidadores informais dos idosos ndo seus familiares.

Importa também clarificar e distinguir o conceito de Gerontologia e de Geriatria, sendo esta
ultima um ramo da medicina que estuda as doencas e as incapacidades que ocorrem durante
a velhice (Birren, 1996; Fernandez-Ballesteros, 2004). Segundo Camara (2019:9-15), “apesar
da distincdo entre as duas disciplinas, convém referir a importancia da sua mutua
colaboracado, sendo vdrias as associagdes que conjugam profissionais e cientistas de geriatria
e gerontologia”, mesmo se “(...) a institucionalizacdo da Gerontologia e Gerontologia Social
em Portugal quase se confundiu com a institucionalizagdo da Geriatria, ainda que, nao se

confundam os seus objetos”.

2. ENVELHECIMENTO

Tendo em considerac¢do o objeto de estudo da gerontologia e o presente estudo, é essencial
aprofundar a tematica do envelhecimento. Este pode ser analisado segundo a dimensdo
populacional, denominado envelhecimento demografico, e segundo a dimens3o da pessoa

singular, designado como envelhecimento individual.

2.1. Envelhecimento Demografico

O envelhecimento demografico é atualmente uma constante populacional global, cuja génese
se poderia atribuir, longinquamente, a Revolucdo Industrial Ocidental, contudo, tornou-se
mais percetivel ao longo do século XX, constatando-se assim que se trata de um processo
civilizacional que tende a consolidar-se. Wallace (2001:15-16) refere que “estd em curso uma
mudanca sismica no perfil de idades das populagdes: o terramoto geracional (...). Pela
primeira vez na histéria da humanidade, as pessoas mais velhas comecam a ser mais
numerosas do que as mais novas”.

O envelhecimento demografico verifica-se a partir do momento em que a proporc¢do de

pessoas com 65 ou mais anos da populacdo total aumenta, quer como resultado da perda de

VALORIZAMOS PESSOAS | WWW.ISCSP.ULISBOA.PT 6



importancia relativa da populagdo jovem ou da populacdo em idade ativa, ou de ambas (Rosa,
2012; Carrilho & Patricio, 2007).

Anténio (2008:8) considera que “ha dois fatores cruciais: o aumento da longevidade,
associado a baixa da mortalidade (inicialmente mais acentuada nos primeiros anos de vida,
para posteriormente se verificar em idades mais avangadas) e o declinio da fecundidade”.
Este € um fendmeno que marcara definitivamente as sociedades futuras, uma vez que, se
considerarmos as implicagdes do envelhecimento a escala global, aperceber-nos-emos que as
guestdes demograficas e sociais do mundo contemporaneo geraram uma nova realidade
social, econdmica, cultural e até politica, com efeitos na area da salude, no sistema da
seguranca social, na habitacdo e no dominio do apoio individual as pessoas idosas e respetivas
familias.

Dados recentes (ONU,2019) revelam que, embora o ritmo do envelhecimento mundial
durante a segunda metade do século XX tenha sido significativo, ndo se verifica um

crescimento tdo rapido e acentuado como é projetado até 2100 ( Ver Apéndice A).

2.1.1. Envelhecimento na Europa e em Portugal

GRAFICO 1 - Ranking paises mais envelhecidos do Mundo

PORTUGAL E O 5° PAIS MAIS ENVELHECIDO DO MUNDO
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-

Fonte: United Nations, Population Referien Bureau: World Population Prospects, 2019.in

https://fronteirasxxi.pt/envelhecimento/

Grdfico 1 - Ranking paises mais envelhecidos do Mundo
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Como se verifica (Grafico 1), Portugal é um dos paises mais envelhecidos do mundo. No
entanto, verifica-se o paradoxo de Portugal ser o pais europeu com maior nimero de idosos,
mas com menor qualidade de vida (QV). Com efeito, e segundo Portada (2020), relativamente
as condig¢Bes de boa saude apds os 65 anos, os portugueses vivem apenas mais quase 8 anos
(7,8) com saude, comparativamente aos suecos, que vivem cerca de 16 anos (15,6) com maior

Qv.

GRAFICO 2 - Esperanca de Vida a Nascenga por Género em Portugal
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Fonte: United Nations, Population Referien Bureau: World Population Prospects, 2019

Grdfico 2 - Esperanga de Vida a Nascenga por Género em Portugal

E de relevante importancia referir que os cuidados com a saude primaria tiveram
repercussoes na baixa TMI que, entre 1950 e 2020, passou de 92%o. para 3%.. Uma vez que,
em 1979, em Portugal surge o Servico Nacional de Saude (SNS) permitindo que a populac¢do
usufruisse de melhores condi¢Ges de saude. Se em 1950/55 a EO era de 60,3 anos (57,6 anos-
homens e 62,9 anos-mulheres), ja em 2015/20 passou para 81,8 anos (78,7 anos -homens e

84,6 anos -mulheres), isto €, em 70 anos, a EO cresceu 21,5 anos (Grafico 2).
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GRAFICO 3 - Esperanga de Vida a Nascenca em Portugal, na europa do Sul e na Europa
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Graéfico 3 - Esperanca de Vida a Nascenga em Portugal, na europa do Sul e na Europa

E de salientar, igualmente, o nimero de anos ganhos apds os 65 anos de idade: em 1950/55

uma pessoa idosa em Portugal poderia viver até aos 78,3, enquanto em 2020 podera viver até

aos 85,3 anos de idade. De acordo com as previsdes, em 2050 poder-se-a esperar viver até

aos 88,2 anos e 2100 em 92,5 anos (Grafico 3).
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GRAFICO 4 - indice de Fecundidade em Portugal, na Europa do Sul e na Europa
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Grdfico 4 - indice de Fecundidade em Portugal, na Europa do Sul e na Europa

Como se pode verificar no Grafico 4, relativamente ao ISF, “desde 1983 que Portugal deixou
de assegurar a substituicdo de geracdes, ou seja, desde esse ano o numero de filhos por
mulher em idade de procriar é inferior a 2,1, o valor minimo para a reposicdo do stock
demografico”, Anténio (2012:148). Em 1960, cada mulher portuguesa tinha, em média, 3,2
filhos, atualmente tem 1,42 (Portada, 2020).

0O aumento da populacdo idosa e o decréscimo da populacdo jovem influenciam diretamente
o indice de envelhecimento. Entre 1970 e 2019, o indice registou um acréscimo de 133,8%, o
gue significa que, se em 1970 por cada 100 jovens existiam 33 idosos, hoje, para cada 100

jovens existem 161 idosos. (Quadro 1).
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QUADRO 1 - Indicadores de Envelhecimento em 1970 e 2019

ANOS
INDICADORES

1970 2019
Populacéo <15 anos % 28,7 13,1
Populacéo + 65 anos % 9,7 22,8
Populacéo + 80 anos % 14,5 29,4
indice de Envelhecimento® (Racio %) 32,9 161,3
indice de Dependéncia ldosos (Racio %)? 15,3 34,2
indice de Longevidade (Proporcéo %)3 32,6 48,5

Fonte: Elaboracdo prépria com dados retirados de www.portada.pt e United Nations, Population
Division World Population Prospects, 2019: 928.

Quadro 1 - Indicadores de Envelhecimento em 1970 e 2019

Por sua vez, o indice de dependéncia de idosos define a relagdo entre a populagao idosa e a
populacdo em idade ativa, na qual podemos verificar que em 1970 por cada 100 individuos
em idade ativa dependiam 15,3 idosos, e em 2019 dos mesmos 100 ja dependiam 34,2 idosos.
Se o indice de envelhecimento permite analisar o grau de envelhecimento da populacao, o
indice de longevidade possibilita a andlise do envelhecimento da populacdo idosa e muito

idosa.

Constata-se que, em 1970 existiam 32,6 pessoas com 75 e mais anos por cada 100 com 65 e
mais anos, em 2019 passaram a existir 48,5. Demarcando-se assim, o envelhecimento dentro
do envelhecimento, no qual o grupo dos que tém 75 e mais anos cresce muito mais

rapidamente do que o dos com 65 e mais anos.

! fndice de envelhecimento = Relac3o entre a populagdio com 65 e mais anos e a populagiio com menos de 15
anos x 100.

2 fndice de dependéncia de idosos = Relaciio entre a populacio com 65 e mais anos e a populagdo entre os 15
e 0s 49 anos de idade x 100

3 ndice de longevidade = Rela¢do entre a populacdo com 75 e mais anos e a populagdo com 65 e mais anos x
100.
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2.2. Envelhecimento Individual

O envelhecimento é um processo individual natural que atinge o ser humano e que se
consubstancia num “conjunto de mudangas, tanto fisioldgicas como funcionais, que ocorrem
com a passagem do tempo” (Camara, 2015:406), contudo, “a manifestacao do fenédmeno de

envelhecimento ao longo da vida é varidvel entre os individuos” (Mota et al., 2004:82).

O envelhecimento implica uma visdao holistica do ser humano, assentando num modelo
biopsicossocial, que contempla, para além das mudancas fisioldgicas, altera¢des psicoldgicas
associadas a funcdes cognitivas e capacidade de tomar decisGes, assim como transformacdes
dos papéis sociais na sociedade. Tendo em conta que o envelhecimento individual é um
processo que decorre das alteragBes biopsicossociais, iremos aprofundar seguidamente o

envelhecimento nessas trés dimensdes.

2.2.1. Envelhecimento Bioldgico

O envelhecimento bioldgico é irreversivel, esta relacionado com o ciclo vital prdprio de cada
pessoa, e diz respeito ao declinio da capacidade funcional do organismo (fisioldgico,
histoldgico, bioquimico e/ou genético), ligado ao avancar da idade bioldgica na idade

cronoldgica.

A nivel bioldgico, o envelhecimento é associado ao acumulo de uma grande variedade de
danos moleculares e celulares. Com o tempo, esse dano leva a uma perda gradual das
reservas fisioldgicas, um aumento do risco de contrair diversas doencas e um declinio geral
na capacidade intrinseca do individuo. Em Ultima instancia, resulta no falecimento”

(OMS,2015:12).

Porém, é necessario distinguir dois tipos de envelhecimento: a senescéncia ou processo de
envelhecimento natural, determinado pela idade; e a senilidade, isto é, o envelhecimento

patoldgico influenciado por doencas ou fatores externos.
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2.2.2. Envelhecimento Psicolégico

Como referimos, o envelhecimento tem impactos a varios niveis. Relativamente a perspetiva
psicolégica, o envelhecimento ¢é analisado pela psicologia do envelhecimento
(Psicogerontologia), procurando compreender o comportamento e os processos mentais da
populacdo idosa. O processo de envelhecimento traz assim mudangas psicoldgicas, ao nivel
das funcbes mentais, essencialmente no campo da cognicdo. Também a memoria é
progressivamente afetada: a memaria sensorial pode ser mais fugaz nas pessoas mais velhas,
mas é interessante salientar que, embora se verifique a diminuicdo da memaria ao longo do
tempo, quando o tema é significativo para o individuo, hd menos declinio na retencao (Erber,
2013). Deste modo, “para além das altera¢des cognitivas que a senescéncia acarreta para o
individuo, verificam-se também, alteracbes nas emoc¢des, motivacdo e personalidade

“(Camara, 2015:413).

2.2.3. Envelhecimento Social

Como ja menciondmos anteriormente, no envelhecimento ocorrem profundas alteragées
“nos papéis e posicdes sociais” (OMS: 2015), provocadas essencialmente pela perda das
relagGes sociais mais préximas, com especial relevancia para a perda das relacdes e amizades
em contexto laboral. E marcado pela transicdo para a reforma, pelas questdes relacionadas
com a importancia da familia no envelhecimento, pelas representa¢des sociais da velhice, da

participacdo e cidadania.

A transformacdo dos papéis sociais das pessoas mais velhas aquando da passagem a condicdo
de reformado, bem como do seu estatuto social que, no caso das sociedades industrializadas,
encontra-se fortemente associado a representacdes depreciativas da velhice, podendo
inclusivamente resultar em discrimina¢cdes com base na idade (idadismo), (Carmo,et al.,
2008). No entanto, no que diz respeito as representagdes sociais mais favoraveis das pessoas
idosas, emergem caracteristicas como a sabedoria e experiéncia de vida, sociabilidade e
afetuosidade. Segundo os resultados do estudo europeu: Eurobarémetro sobre Solidariedade
Intergeracional em 2009 (citado por Antdnio, 2011), por exemplo 74% dos portugueses
concordava que as pessoas mais velhas permanecam no mercado de trabalho para além da

idade, se assim o desejarem.
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2.3. Autonomia, Dependéncia e Qualidade de Vida

Podemos graduar a capacidade funcional em trés niveis: independéncia, com auséncia de
recurso a qualquer apoio; autonomia, com recurso a apoios mecanicos; dependéncia, com
recurso a terceiros (Botelho, 2005).

E pertinente salientar que, de acordo com Pavarini & Neri (2000), dependéncia,
independéncia e autonomia ndo sao condicdes que se excluem umas as outras, tendo em
conta que o funcionamento do ser humano é multidimensional. Uma pessoa idosa pode ter
uma dependéncia fisica (ndo caminhar) e ser auténoma financeiramente, ou ser dependente

afetivamente (sentir-se sé ou com sintomas de depressdo) e independente a nivel cognitivo

(ser capaz de planear as a¢Ges do dia a dia).

’

Autonomia ndo significa “ fazer as coisas sem ajuda ” mesmo as pessoas que estdo em
situacdo de dependéncia de terceiros, podem atingir autonomia relativamente as suas
expectativas e ao meio em que vivem” (Vicente, 2002 in Santos, 2008 :38).

O conceito de independéncia, foca-se na capacidade funcional que, na sua expressao maxima,
significa poder sobreviver sem necessitar de ajuda para as AVD’s e de autocuidado.
Contudo, a dependéncia é um processo dindmico cuja evolucdo pode-se alterar, se o
ambiente o permitir e houver a assisténcia adequada e variando em funcdo de uma série de
fatores, introduzindo novos aspetos, tarefas e sentimentos (Paul,1997). Ainda assim, a
dependéncia resulta habitualmente do declinio funcional da pessoa, em consequéncia do
aparecimento de uma patologia, de um acidente ou do declinio natural da idade. Por vezes,
nas pessoas idosas, a dependéncia pode ser ainda agravada devido a outros fatores a que
estdo expostos, como uma alimentacdo deficitaria, a falta de ajuda técnicas, ambientes
inadaptados. O aparecimento de uma dependéncia implica uma transicdo para uma nova
etapa davida, quer se trate de uma dependéncia fisica, quer mental, € com o avanco da idade,

gue ha maior risco de comprometimento da capacidade funcional, com consequente perda

de autonomia e de independéncia.

De acordo com Fernandes (2000), a dependéncia nas pessoas idosas, assume contornos
particulares, uma vez que esta resulta de fatores como a reducdo das capacidades fisicas ou

psicoldgicas, inseguranga econdmica, isolamento, soliddo, dependéncia de familiares e/ou de
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outro tipo de suporte social. No nosso pais, de acordo com os dados dos “Censos Sénior
2020”, existem 42,439 pessoas idosas que vivem sozinhas e/ou isoladas, ou em situagdo de
vulnerabilidade, devido a sua situagao fisica ou psicolégica, sendo mais acentuado no interior
rural do pais ( Vila Real, Braganca, Guarda, Viseu). Em 2019, segundo dados de Portada (2020),
em Portugal em cada 100 pessoas de 65 e mais anos, 55 vivem sozinhas. Avaliar o grau de
autonomia e de dependéncia, assim como identificar as suas caracteristicas particulares,
torna-se necessario para garantir a qualidade de vida dos individuos e prevenir e intervir nos
cuidados necessarios. Em termos metodoldgicos, o grau de dependéncia tem sido avaliado
através de escalas de capacidade funcional. Destacamos a Escala de Barthel que é um
instrumento utilizado para realizar a avaliacdo do nivel de dependéncia dos individuos em dez

Atividades Basicas da Vida Diaria (ABVD ou AVD 's ).

Nesta perspetiva, a longevidade do ser humano deverd estar a par e passo da melhor
qgualidade de vida (QV) possivel, sendo este um dos maiores desafios da sociedade atual. O
significado atribuido a QV “tende a transformar-se ao longo da trajetdria pessoal, ndo por
influéncia da idade em si mesma, mas essencialmente devido a acontecimentos, mudancas e
experiéncias que acabam por associar-se ao avanco da idade, onde se destaca o contexto

familiar e as alteracbes de saude” (Lobo et al.,2014:917).

A satisfacdo das necessidades biopsicossociais da pessoa idosa devem ser integradas num
contexto o mais humanizado possivel, sendo necessario ter em consideragao, assim como, as
respostas a dependéncia, devem ter sempre como objetivo a maior autonomia da pessoa em

situacdo de dependéncia e respeitar a vontade da mesma.

3. A FAMILIA E AS RELAGOES INTERGERACIONAIS

3.1. Conceito e evolugdo da Familia

Antes de abordar a figura do cuidador informal, é necessario ter em conta a realidade atual
da familia e das relacdes intergeracionais, para se compreender qual o impacto da
longevidade no seio familiar, e consequentemente a reorganizacdo familiar decorrente da

existéncia de varias geracGes no seio da mesma familia.
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O aumento da esperanca de vida permitiu as familias vivéncias multigeracionais, com maiores
periodos de trocas de apoio (inclusive a prestacdo de cuidados), e ligagbes afetivas ao longo
da vida. E é precisamente essa unidade afetiva que, hoje como outrora, permanece sendo a
base e o elemento agregador de todos os grupos familiares, mais ou menos alargados e

multigeracionais, que constituem as comunidades.

Nos primdrdios da industrializagdo, verificou-se o abandono e o éxodo das zonas rurais em
direcdo as cidades e ao trabalho nas fabricas na procura de melhores condi¢ées de vida. Uma
das consequéncias foi o desmantelamento da familia alargada, tipica das comunidades rurais,
nas sociedades pré-industriais, determinando o afastamento da parentela, com o

consequente efeito de ficarem para tras os mais velhos (Nuncio, 2013).

Surgiu assim a familia nuclear que, com a auséncia de suporte de outros elementos da familia
alargada, encontra na vizinhanca a solidariedade e entreajuda, para enfrentar as dificuldades
nas cidades industriais, surgindo assim “verdadeiras redes de solidariedade, nos bairros
operarios, compostas por mulheres que se ajudavam mutuamente. (...) A familia ndo é apenas
a grande responsavel pela reproducdo de modelos e valores. Dela depende também o
estabelecimento de redes de apoio e ajuda de natureza informal e solidaria, igualmente
essenciais a ordem social e ao bem-estar” (Nuncio, 2013:22). Constata-se assim que a familia

acompanha as variadas dindmicas sociais e passa por um processo constante de mudancas.

Atualmente a configuracdo da familia apresenta uma diversidade e pluralidade de arranjos
familiares, que podem ir desde as estruturas mais tradicionais, até as estruturas familiares
menos convencionais, como sao, entre outras, a familia monoparental, a familia recomposta,

a familia de acolhimento e as familias homossexuais.

Embora a extensa literatura refira que, nas ultimas décadas, a familia se encontra em declinio,
esta prevalece como uma instituicdo essencial e importante ponto de ancoragem na vida das
pessoas e na sociedade hodierna. Segundo o estudo de Guerreiro et al. (2007) a familia ndo
estd em crise, sendo, pelo contrario, a principal esfera de investimento pessoal. Nesta
perspetiva, as relacdes familiares, e muito especialmente as conjugais, passaram a reger-se,
ndo tanto pelas normas ou padrdes tradicionais de carater consuetudindrio, ratificados

juridica e religiosamente, mas sobretudo por acordos entre duas pessoas. A verdade é que o
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compromisso legal, conta menos do que os lagos afetivos que unem os membros de um
agregado familiar. As familias de hoje sdo, talvez mais do que outrora, construidas sobre

relagdes afetivas, e ndo tanto sobre um acordo juridico-formal.

N3do obstante a familia seja sempre uma realidade social, ela é, cada vez mais, encarada,
constituida e vivida como uma questdao meramente privada, cuja organizagdo e regulacao

compete aos elementos que a constituem (Roussel,1992).

Contudo, sendo a familia uma realidade sociolégica, as unides conjugais devem ser
reconhecidas socialmente e ratificadas legalmente. No ordenamento juridico portugués,
encontramos a seguinte definicdo: “a familia, elemento fundamental da sociedade, tem
direito a protecdo da sociedade e do Estado e a efetivacdo de todas as condi¢cdes que
permitam a realizagdo pessoal dos seus membros” (CRP, art267,1). Tal preceito constitucional
deve ser visto e interpretado a luz da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (art? 162,3)

gue refere que “a familia é o elemento natural e fundamental da sociedade"

No estudo europeu (Coface, 2017:31) constata-se “a valorizagdo da familia como prioridade
absoluta na vida pessoal dos europeus'. Em segundo lugar, destacam-se o convivio com os

amigos, as relagdes nas atividades de lazer e na vida profissional.

A familia continua a ser fonte de valores para os individuos que nelas nascem, é um local de
trocas intensas, fundado em “necessidades naturais”. E considerada o nucleo duro, a pedra
fundamental de toda a sociedade e é nela que as geracdes adquirem a responsabilidade para
com os seus membros (Amato & Booth,1997; Levy, et al., 2002 in Guerreiro et al., 2007). E
ainda, fonte de apoio nos cuidados diretos, no apoio psicolégico e nos contactos sociais, a
pessoa idosa dependente, com o papel mais relevante a longo prazo (Pimentel &

Albuquerque, 2010).

Consideramos que faz sentido neste enquadramento considerar como relevante o cuidar das
geracOes mais velhas do agregado familiar, ainda que ndo convivendo debaixo do mesmo
teto, mas vivendo em espagos geograficos mais ou menos distantes, mantendo em todo o
caso os lagos familiares e conservando todas as caracteristicas duma unidade social coesa e
cuidadora dos seus. A investigacdo mostra que as relagdes intergeracionais continuam a ser

fortes nas sociedades industrializadas (Fernandes, 2008).
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3.2. Familia Ecossistema

Tendo por base uma abordagem sistémica, podemos aferir que a familia € um sistema aberto,
definido por sistemas de relagdes dinamicas e flexiveis que estdo em constante mudanga,
uma vez que existe uma interdependéncia entre os seus membros, fazendo-a funcionar como
uma unidade, de maneira que as necessidades ou problemas de um dos seus membros nao
os afetam so a ele, mas também a dinamica familiar e tendo repercussdes no bem-estar de
todos.

E ainda de referir que, dentro de cada familia, existem varios sub-sistemas relacionais:
individual, fraterno, conjugal, parental, os quais se vao alterando e complexificando, de
acordo com o numero e a idade dos membros do agregado familiar. E cada elemento da
familia desempenha diversos papéis, funcbes e tipos de interacdo, com variados graus de
autonomia (Relvas ,2004).

A capacidade de o individuo enfrentar e gerir riscos advém-lhe muitas vezes do apoio
emocional, material e social proporcionado pela familia. Segundo Neri (2013: 38), “a familia
pode ser definida como um microssistema formado por pessoas ligadas por relacdes de dar e
receber afeto, protecdo e educacdo, as quais propiciam o desenvolvimento de ligacGes
afetivas, identidade e senso de pertencimento”. E na familia que o individuo é aceite com a
sua personalidade e ndo apenas como um individuo que desempenha uma funcao, é o lugar
onde recebe apoio emocional e que funciona como suporte para cada membro. De acordo

com Campos (2004), a familia tem varias funcdes: afetiva, social e cuidadora (Quadro 2).
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QUADRO 2: Fungdes da Familia

Fungdes da Familia

Afetiva Carinho, amor, apoio

Intermediar o acesso ao mundo

Social externo
Envolver as necessidades de saldde e
Cuidadora alimentac8o,emocionais, econdmicas,

sociais.

Fonte: Elaboracdo prdpria com base em Campos (2004)

Quadro 2 - Fungdes da Familia

3.3. Ciclo Vida Familiar

O Ciclo de Vida Familiar (CVF), também designado na literatura por Ciclo Vital, € um conceito
gue pretende caraterizar o desenvolvimento da familia, comparando-a ao desenvolvimento
individual. Efetivamente, descreve o modo como as familias evoluem e se transformam ao
longo da sua propria existéncia, sendo que o CVF funciona “(..) como uma biografia,

providenciando marcos para dividir o reldgio familiar em segmentos” (Sousa et al., 2004:20).

Isso significa que a teoria CVF releva a importancia do tempo no desenvolvimento humano e
na vida familiar, sendo que a familia é percecionada como um micro-grupo social dentro de
um contexto macro que é a sociedade, na qual existe um conjunto de individuos com uma
histéria comum, que interagem dentro do mesmo espaco e tempo, numa dinamica de
mudanca social permanente e crescente, em que o envelhecimento é visto como um processo

continuo no desenvolvimento humano (Bengtson et al, 1997).

O desenvolvimento humano é influenciado pelos eventos que ocorrem durante a vida do
individuo, os comportamentos e as decisdes que as pessoas tomam ndo acontecem no
“vazio”, mas sao influenciadas pelo contexto sdcio-historico em que vivem (George & Ferraro,
2016).
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A transicdo entre as varias fases de cada familia constitui sempre um desafio para as familias
e poderd ser um fator de crise. Em cada transicdo de fases produzem-se tensdes entre
mudancga e permanéncia, ou seja, entre a perda de um padrdo de dinamicas e interagbes
familiares conhecidas, e a necessidade de desenvolver novos papéis, novas normas, novas

dinamicas e um novo padrado de interagdes.

E 0 que podera suceder quando um pai em situagdo de dependéncia vem viver com a familia
dos filhos. A necessidade de auxilio, seja fisico, afetivo ou financeiro, faz com que muitas
pessoas idosas, sobretudo a partir dos 80 anos, deixem de viver de forma independente para

irem morar com suas familias (Pedrazzi et al., 2010 cit por Jesus et al.,2013).

Do ponto de vista das pessoas idosas e das suas familias, permanecer nas suas casas e
comunidades o maior tempo possivel proporciona controlo sobre as suas vidas e permite

manter um sentido de identidade, promovendo o bem estar.

3.4. Envelhecimento e Relag¢des Intergeracionais

Consideramos como relevante o cuidar das geracGes mais velhas do agregado familiar, uma
vez que essa familia alargada perdura, mesmo quando as diversas geragdes ja ndo convivem
debaixo do mesmo teto, mantendo porém os lacos familiares e conservando todas as
caracteristicas duma unidade social coesa e cuidadora dos seus. Por vezes existe na sociedade
atual a ideia comum que os filhos de hoje dedicam menos atencao aos pais do que as geragdes
anteriores ou que os institucionalizam precocemente. O aumento da esperanca de vida
implica que os filhos adultos prestem cada vez mais cuidados e mais complexos, durante um
periodo de tempo mais longo que as geracdes anteriores (Sousa et al.,2004). A investigacado
tem demonstrado que as relagdes intergeracionais continuam a ser fortes nas sociedades
industrializadas (Fernandes, 2008). Um estudo realizado nos EUA refere que 80% dos
cuidados a prestar ao idoso com incapacidade crdénica sdao realizados no seio familiar

(Barber,1999, cit por Sousa et al.,2004).

Com o aumento da longevidade, alterou-se gradualmente a estrutura familiar, sendo que as

familias modernas apresentam uma marcada tendéncia para a multigeracionalidade, razao
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pela qual se designou “familias em feijoeiro” (Bengtson et al. 1991), que se caracteriza pelo

aumento do numero de geracgdes vivas, sobre o seu eixo vertical.

Segundo Bengtson et al. (1996:117-118) “a fragilidade das relagGes intergeracionais
transforma-se numa verdadeira rede de suporte social informal (...), fragilidade que nao
resulta da perda de qualidade dos afetos entre os membros da familia, devidas a crise de
valores imputdveis a pés-modernidade”. Bem pelo contrario, “a vulnerabilidade ou a faléncia
das relacGes intergeracionais resulta da falta de pessoas para construir e reconstruir

continuamente essas relagdes, como é obrigatdrio em todos os fenédmenos sociais”.

E é precisamente essa unidade afetiva que, hoje como outrora, permanece sendo a base e o
elemento agregador de todos os grupos familiares, mais ou menos alargados e

multigeracionais, que constituem as comunidades.

3.5. Modelos teodricos das Relagdes Intergeracionais

A escolha do objeto de estudo do nosso trabalho - as filhas cuidadoras - foi orientada pelo
Modelo da Solidariedade Intergeracional (Bengtson & Roberts, 1991), o Modelo do Conflito
( Clarke et al., 1999) e o Modelo da Ambivaléncia (Luscher & Pillemer,1998). Ainda que muito

resumidamente, iremos abordar estas trés perspetivas tedricas.

3.5.1. Modelo de Solidariedade Intergeracional

O Modelo de solidariedade intergeracional, desenvolvido a partir da década de 70, foca a
coesdo do sistema familiar como uma importante componente das relagdes familiares,
particularmente por aumentar o bem-estar na velhice. As relagdes intergeracionais emambito
familiar tém sido tema de estudo por parte de varios investigadores, e “nos Ultimos dez anos,
tem sido dedicada maior atencdo a complexidade nas relagées familiares envelhecidas,
[sendo que] a conceptualizacdo mais proeminente nas Ultimas décadas tem sido o paradigma
da solidariedade intergeracional- um esquema abrangente para descrever sentimentos,
comportamentos, atitudes, valores e arranjos estruturais nas relagdes entre pais e filhos

adultos” (Bengtson et al., 2002 in Silverstein, 2012:2).
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Segundo Messeri et al., (1993) e Litwak et al.,( 2003), devido a focalizagdo massiva dos media
sobre a desintegracdo da familia e a sua incapacidade para prestar cuidados e apoio as
pessoas idosas dependentes, desencadeou-se uma maior sensibilidade para a compreensao
das relacoes familiares na idade avancada, contribuindo desta forma para o desenvolvimento

dos estudos sobre a solidariedade intergeracional Lourengo, 2018).

Contudo, este Modelo foi sujeita a criticas, pela visdao exclusivamente positiva, consensual e
normativa das rela¢Ges intergeracionais baseada na Solidariedade Intergeracional (Marshall
et al.,1993; Lowenstein, 2007), colocando em evidéncia certas dificuldades que podem gerar
tensdes nas relagdes familiares, tais como: o isolamento, dificuldades financeiras, problemas
de saude, stress do cuidador, conflitos e abusos. A verdade é que bem depressa se
compreendeu que a solidariedade andava de maos dadas com os conflitos proprios das
relagdes humanas, mesmo entre pessoas da mesma familia.

Foi também obra de Bengtson e colegas a formulacdo de seis dimensdes da solidariedade
intergeracional: a dimensdo afetiva, associativa, consensual, funcional, normativa e estrutural

(Bengtson & Schrader, 1982). (Quadro 3).
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QUADRO 3: Dimensdes e Indicadores da Solidariedade Intergeracional

Dimensao

Indicador

Indicadores Empiricos

Solidariedade
Afetiva

Corresponde aos sentimentos e as
avaliagbes que os membros da
familia  expressam sobre o
relacionamento entre eles.

Avaliagdo sobre o afeto, cordialidade, confianga,
proximidade, compreensdo, respeito entre os
membros da familia. Classificar os sentimentos
positivos e a reciprocidade entre os membros.

Solidariedade
Associativa

Tipo e frequéncia de contactos
entre as geragdes da familia.

Frequéncia da interacdo (telefone, correio,
facebook)  Atividades  partilhadas  (eventos
Atividades partilhadas (eventos

familiares,recreativas,férias rec

Solidariedade
Consensual

Grau de concordancia entre os
membros da familia sobre
opinides, valores e atitudes.

Classificacdo da concordancia sobre opiniGes,
valores e atitudes com os restantes membros
familiares.

Solidariedade
Funcional

Grau de inter-ajuda e troca de
recursos

- Avaliacdo da capacidade e da frequéncia de dar e
receber apoio entre as geragdes ( financeira, fisica,
emocional).

Solidariedade
Normativa

Corresponde as expectativas em
relagdo as obrigacdes filiais
parentais e a importancia das
normas familiares.

Classificacdo do cumprimento das obrigacGes
familiares entre as geragdes.

Solidariedade
Estrutural

Refere-se a estrutura de
oportunidades de relacbes entre as
geragdes.

- Proximidade geografica entre os membros da
familia.

- Saude dos membros da familia.

Fonte: Elaboracéo prépria com base em Bengtson & Roberts (1991).

Quadro 3 - Dimensdes e Indicadores da Solidariedade Intergeracional

3.5.2. Solidariedade Intergeracional versus Conflitos Intergeracionais

Ao desenvolver o Modelo da solidariedade intergeracional no seio familiar, Bengtson e seus
colaboradores (2002) reconhecem, desde logo, a interacdo entre a solidariedade e o conflito
e, por isso mesmo, evidenciam que estes dois modelos ndo devem ser entendidos como
concorrentes, mas sim como complementares. A investigacdo realizada no ambito das
relagdes intergeracionais induz a pensar que as conexdes fortes, geralmente de elevada
qgualidade afetiva, que se estabelecem entre pais e filhos adultos, ndo sdo sinénimos de

auséncia de conflitos nas relagdes (Bengtson, 2001, cit por Lourengo, 2018)).
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A natureza humana é tal que a convivéncia entre pessoas nunca é linear, sem altos e baixos e
sem conflitos, mesmo quando estdo presentes elementos como a consanguinidade. Estas
mudancgas nos valores e normas de funcionamento na vida da familia e na sociedade, apesar
de constituirem o conflito entre geracdes, sdo também identificadas como uma oportunidade

no intercambio intergeracional para reforgar as relagées afetivas e apoio entre as geragdes.

Embora no contexto hodierno, o conceito de “declinio da familia” tenha sido bastante
estudada, todavia outros estudos tém demonstrado o oposto, isto é, a importancia do papel
das familias enquanto suporte e apoio social aos mais velhos, com contactos intergeracionais
frequentes e regulares. Constata-se que a maioria das pessoas idosas nas sociedades
industrializadas estdo em estreito contacto com a familia, envolvem-se em relacionamentos
afetivos, desempenhando na familia o duplo papel de doadores e receptores de apoio

(Garstka 2005; Aquilino, 1999, cit por Lourenco, 2018).

3.5.3. Ambivaléncia Intergeracional

Bem depressa se descobriu que as duas formas de relacdo entre pais idosos e filhos adultos,
isto é, a solidariedade e o conflito, ndo esgotavam o quadro de rela¢des intergeracionais em
ambito familiar, mas que deveria ser triangulado com um outro comportamento, a

ambivaléncia.

Esta nova componente da Ambivaléncia foi desenvolvida, em especial, pelos estudos de
Luescher & Pillemer(1998), que concluiram que era conceitualmente adequado para explorar

sentimentos mistos.

A ambivaléncia descreve os sentimentos positivos e negativos que coexistem nestes
relacionamentos, significando que em nés é verdade um sentimento e o seu oposto, que
podemos, simultaneamente e no mesmo momento ou em momentos diferidos, sentir alegria
e tristeza, amar e odiar, sentir-se gratificados e rejeitados, sentir prazer e desprazer, etc . A
ambivaléncia intergeracional emerge muitas vezes em resposta a tensdes entre a
interdependéncia ou apoio entre as geracGes e a autonomia dos membros da familia

(Connidis, 2015).
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3.6. Familismo

Portugal faz parte do grupo dos paises da Europa do Sul, na qual se encontra enraizada a
consciéncia de um dever de retribuicdo aos pais e avds, ndo apenas dos cuidados
indispensdveis a qualidade de vida material, mas igualmente, e ndo menos importante, do
carinho, afeto e amor recebidos. A familia solidaria com os mais velhos inscreve-se nos valores
culturais dos portugueses, procurando sempre que possivel cuidd-los e tratd-los no seio

familiar, ainda que nos ultimos tempos, surjam alguns sinais de mudanca (Quaresma, 1996).

Pimentel & Albuquerque (2010:256) corroboram “em Portugal, o papel de cuidar é de facto
remetido, histdrica e culturalmente, para a esfera familiar. Esta orientac¢do, continua a estar
fortemente enraizada (...) no pais, onde o sentido de obriga¢do para com os parentes mais

idosos continua a constituir-se como um padrao ético e comunitario fortemente partilhado”.

Segundo Wall (2005: 36), Portugal, apesar de enfatizar uma ideologia familialista, d4 pouco
apoio as familias, (...) nesse modelo, os subsidios sdo baixos, os equipamentos insuficientese

a legislacdo pouco protetora”.

4. O CUIDADOR FAMILIAR
4.1. A arte de Cuidar

O termo cuidar provém do latim “cogitare” (pensar, refletir, cogitar). Mas cuidar significa
também “solicitude, diligéncia, zelo, atencdo, bom trato” (Boff, 1999:42). Se ndo receber
cuidado, desde o nascimento até a morte, o ser humano desestrutura-se, definha, perde

sentido e morre”(Boff, 1999:13).

Segundo Waldow (2008) cuidar é uma manifestacdo primordial do ser humano: as pessoas
cuidam umas das outras, esta acdo estad enraizada na natureza humana, promovendo o
desenvolvimento e realizacdo de cada um. E uma caracteristica da condi¢cdo humana, sendo

gue a capacidade para cuidar pode ser desenvolvida, despertada ou inibida através da
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experiéncia educacional e, principalmente, pela presenca ou auséncia de modelos de
cuidado. Para Colliere (1999:166), cuidar é “um ato individual que prestamos a nds préprios
desde que adquirimos autonomia, mas é igualmente um ato de reciprocidade que somos
levados a prestar a toda a pessoa que temporariamente ou definitivamente tem necessidade

de ajuda, para assumir as suas necessidades vitais”.

O cuidado informal tem como contexto a familia e pratica-se normalmente no domicilio do
idoso ou dos cuidadores (Hedler et al.,2016, cit por Nicolau,2018). As estratégias que as
familias encontram para cuidar sdo muito diversificadas e, por vezes, revelando uma enorme
capacidade “inventiva”, o que é sintomatico da flexibilidade das dindmicas familiares

contemporaneas.

4.2. Cuidador Informal

Dado que é no seio da familia que a ‘primeira’ geracdo é cuidada - seja em consequéncia da
doenga, seja pela dependéncia inerente a idade - é neste contexto que surgiu naturalmente
a funcdo de cuidador informal. Essa tarefa comecou a ser desempenhada, quase
naturalmente, por um elemento feminino da familia, sendo que os estudos corroboram tal
afirmativa ao ressaltarem que a mulher é a principal responsavel pelo cuidado a pessoa idoso

no domicilio (Santos & Pavarini, 2010)

Na ultima década tem-se verificado que os Cl’s tém sido também considerados como um valor
inestimadvel, para a coesdo e sustentabilidade das sociedades pés-modernas, cada vez mais
envelhecidas, na medida em que permitem a manutencdo da pessoa cuidada no domicilio por
mais tempo, providenciam um cuidado humano e digno e representam uma poupanca
econdmica elevada nos custos com cuidados formais. “Os desafios colocados pelo
envelhecimento demografico exigem esforcos para avaliar o valor dessas responsabilidades
de cuidados invisiveis e crescentes, o que coloca uma maior pressao sobre os ClI’'s em toda a

Europa” (Ces et al.,2019 cit por Costa, 2019:2).

De acordo com Eurocarers (2020: 11 ), “o impacto de uma mudanca progressiva do informal

para o sector formal de cuidados em Portugal implicaria um aumento estimado de 458% na
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percentagem do PIB relativa a despesa publica com cuidados de longa duracdo - 128% em
média para a UE27”-. Em 2016, a Associacdo de Cuidadores Portugal estimou que o valor
(calculado com base no salario minimo mensal) do trabalho realizado pelos CI’s atingiu quase

4 mil milhdes de euros por ano.

N3do se sabe o numero exato de quantos Cl’s existam, porém estima-se que mais de 100
milhdes de pessoas sejam, atualmente, ClI’s na Europa — cerca de 1/5 da populagdo total, e
ainda que, os cuidados informais sdo responsaveis por cerca de 80% dos cuidados prestados
na Europa, incluindo cuidados pessoais, gestdo financeira, transporte, apoio emocional, entre

outras areas de cuidados (Eurocarers, 2020).

Portugal tem a maior taxa de cuidados domicilidrios informais da Europa (ERS,2015). Em 2014
cerca de 1,1 milhdo de pessoas com 15 anos ou mais (12,5% da populagdo total) prestavam

cuidados informais (INE /INSA, 2016 cit por Eurocarers 2021).

No entanto, com a atual situacdo em contexto Covid19, estima-se que os Cl’s tenham passado
a 1,4 milhGes, devido sobretudo ao fecho de respostas sociais, levando a que os Cl’s

ocasionais passassem a ser Cl’s a tempo inteiro (ANCI, 2020).

A pandemia veio colocar em evidéncia, a "expectativa generalizada de que a familia ofereca
especialmente protecdo e cuidado aos idosos, criangas e outros doentes, ainda que outras

instituicOes sociais a assessorem no cumprimento dessa tarefa” (Pavanini & Neri, 2000)

Quanto ao perfil do Cl, varios estudos realizados tém permitido identificar algumas
caracteristicas, as quais tém demonstrado haver um claro predominio da parte feminina
(entre 82,2% e 85%), nomeadamente esposas, filhas, maes, noras ( Eurocarers, 2017; Coface,

2017; Costa et al., 2019).

Segundo o estudo europeu (Coface, 2017), tal como noutros paises da UE, o perfil do Cl em
Portugal é o da mulher com idades que podem variar entre os 35 e os 64 anos, No entanto,
outros estudos nacionais tém demonstrado que as idades dos Cl, em Portugal, sdo um pouco
mais elevadas, compreendidas entre os 45 e os 75 anos, ou seja, a idade média de 61,43 anos

(Costa et al., 2019). Estes dados sdo corroborados pela Comissao de Acompanhamento dos
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Projetos Piloto do Estatuto do Cuidador Informal (2021), que refere que mais de metade dos

C.l tem mais de 65 anos anos, e % esta em idade ativa.

Relativamente a escolaridade, os estudos nacionais referem que os ClI's tém baixa
escolaridade, e menos da metade esta empregada, (embora a grande maioria esteja em idade
produtiva), que pertencem a uma classe social mais baixa, convivem muito préximo da pessoa
dependente ou coabitam com a mesma e por média prestam cuidados ha 6,9 anos (Alves,

2016;Teixeira et al., 2017).

Quanto as horas semanais, podem variar entre 10 a 35h/semanais, segundo dados do
INE/INSA (2016, cit por Eurocarers 2021), sendo que 64,3% dos Cl’s cuidam cerca de 10 horas
semanais, e de acordo com o relatério Caring and Post Caring in Europe (UE, 2010) utilizam

35h/semanais aos cuidados informais/semanais.

4.2.2. Reconhecimento Social do Cuidador informal em Portugal

Na sociedade portuguesa, a valorizacdo do Cl acompanha as tendéncias internacionais,
expressando uma necessidade crescente de maior reconhecimento. Neste sentido parece-
nos relevante fazer referéncia ao Estatuto do Cl em Portugal, o qual foi recentemente
aprovado pela Lei n? 100/2019, depois complementado com a Portaria n.2 64/2020, a qual
“define os termos e as condi¢des de implementacao dos projetos-piloto previstos no
Estatuto”. Esta Lei, além do reconhecimento do Estatuto do Cl e ainda que, seja apenas
circunscrito para quem tem uma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada, e vive na
mesma habitacdo, introduz uma série de novos direitos para os cuidadores, prevendo um
conjunto de medidas importantes, para além de subsidios de apoio pecuniario.
Nomeadamente, no art25 -Dtos do Cuidador- esta contemplado que os Cl's possam receber
acompanhamento e formacdo [adequada e permanente] para o desenvolvimento das suas
capacidades e aquisicao de competéncias como cuidadores; direito a informacdo sobre saude
e seguranca social; sobre a evolucdo da doenca, seja a pessoa cuidada, seja o cuidador, bem
COmo aos apoios a que um e outro tém direito e sobre boas praticas quanto ao
acompanhamento e aconselhamento. Depois sdo enumerados os direitos a diversos apoios:

apoio psicoldgico por parte dos servicos de saude; periodos de descanso; subsidios
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monetdrios por parte do Estado; o cuidador n3o principal pode conciliar a prestacdao dos
cuidados com a sua vida profissional; beneficiar do regime de trabalhador-estudante. Por

ultimo, ser ouvido quanto a defini¢cdo de politicas publicas dirigidas aos cuidadores informais.

Quantos aos Deveres do Cl (art? 6) relativamente a pessoa cuidada: respeito pelos seus
interesses e direitos; prestacdao de todo o tipo de cuidados que garantam o seu bem-estar e
QV; promover a satisfacdo das necessidades basicas/instrumentais da vida e o rigoroso
cumprimento do plano terapéutico prescrito; adotar estratégias que promovam a autonomia
possivel; fomentar a comunicagdo/socializagdo; potencializar o fortalecimento das relagGes
familiares; garantir um ambiente seguro, confortdvel e tranquilo; assegurar as condicdes de

higiene e assegurar uma alimentacao e hidrata¢ao adequadas.

4.4. Motivos para assumir a fung¢ao de Cuidador Informal

Podemos considerar que subjacentes a funcdo de Cl estdo sempre vérios e diversos motivos,
segundo Sequeira (2010) a escolha do cuidador é algo muito subtil, sendo influenciada pelas
caracteristicas e experiéncias pessoais que cada membro da familia possui e pelo contexto
onde se encontra. Ou seja, € um dominio influenciado pelas tradicdes, pelos padrdes e
normas sociais vigentes em cada cultura, pela prépria concepgao de vida, pela histéria de cada

individuo (Figueiredo, 2006).

Por outro lado, e segundo Martin (2005), o cuidador torna-se tal, pela circunstancia de uma
relacdo de proximidade, e nem sempre por ter tomado uma decisao livre e consciente. Outros
autores referem que a proximidade fisica (quem convive com o idoso) e a proximidade afetiva
(estabelecida pela relagdo conjugal ou pela relacdo entre pais e filhos) sdo uma forte
motivacdo para se tornarem cuidadores, tais como, o parentesco e 0 género

(predominantemente a mulher) (Diogo et al., 2005: 98 cit por Augusto et al., 2009).

Viarias “pesquisas indicam que diferentes tipos de motiva¢cdes podem ocorrer em momentos
diferentes” na vivéncia do Cl, além do mais, “(...) estas motivacdes podem mudar a medida
que os Cl lutam para equilibrar as suas necessidades com as dos seus familiares (Jesus et

al.,2013:7).
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Médnico et al., (2012), aponta outro tipo de motivacdes, seja de cardter pessoal (crescimento
pessoal, solidariedade familiar, gratificacdes e significado do cuidar, desenvolvimento de
competéncias, forma de expressdao de amor e carinho); seja de carater sociocultural (dever
moral/social, significado do cuidar, fortalecimento de relagdes, evitamento da
institucionaliza¢do), seja ainda por motivos religiosos (dever moral ou pressdo social). Outros
estudos (Lage 2014; Sousa et al., 2017) corroboram com este ultimo motivo evidenciando o
facto de alguns membros da familia tomarem a decisdo de serem cuidadores por ser uma
responsabilidade moral e/ou social. Ou seja, o processo de cuidar relaciona-se com a

responsabilidade total que os Cl sentem relativamente ao seu familiar.

Para Figueiredo (2006), as principais motivacdes que levam o familiar a assumir o papel de
cuidador sao respetivamente: o dever moral; a solidariedade filial (quando os filhos tém
gratiddo sincera para com os pais, sem envolver a no¢do de dever e troca); o amor, ternura e
afecto; a recompensa material; evitamento da institucionalizacdo; coabitacdo de longa data,
proximidade geografica, inexisténcia de estruturas de apoio e incapacidade econdmica para

integrar ERPI.

4.5. Sentimentos e vivéncias emocionais

Cuidar de um familiar dependente é uma tarefa ardua,complexa e desafiante, na medida em
gue a assunc¢ao O papel do Cl, por vezes muito prolongado, tem consequéncias de sobrecarga
e stress, e de sentimentos mistos, porém, a verdade é que esta fungao se reveste igualmente

de sentimentos de prazer e de gratificacao.

4.5.1. Sentimentos Positivos

Varios estudos demonstram que cuidar é fonte de satisfacdo, realizacdo e reciprocidade na
prestacdo do cuidado, e que no proprio ato de cuidar de alguém querido estd implicita uma
dose de gratificacdo natural e que os Cl encontram aspetos de carater positivo nesta
atividade. Esta componente gratificante ndo anula nem diminui o peso das atividades
préprias do cuidar, nem evita o stress fisico e mental que acabara por chegar, mas sustenta
a pessoa do cuidador e da-lhe novas e insuspeitadas forcas para continuar esta funcao.
Cuidar de um familiar idoso traz vantagens afetivas, a pessoa que cuida sente-se
recompensada interiormente, por poder acompanhar nos ultimos momentos da vida aquele
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qgue lhes deu a vida, bem como o carinho e o0 apoio que precisou nos primeiros anos da sua
vida. E mesmo quando isso ndo aconteceu assim tdo positivamente como deveria, a verdade

é que se sente bem consigo proprio.

Estudos recentes evidenciam “dimensdes positivas no cuidado, o otimismo e satisfagao,
autoestima, sentimento de realizacdao pessoal e gratificacdo, sentimentos de mutualidade
numa relacao diddica, aumento da coesdo familiar, crescimento pessoal e propdsito na vida,

além de compaixao ( Jesus et al.,2013).

4.5.2. Sentimentos Negativos

Como ja referimos, a tarefa do Cl é complexa e com muitos sentimentos negativos, segundo
Santos (2008:61), “a prestacao de cuidados a um idoso dependente é classificada como uma
das ocorréncias mais stressantes e perturbadoras no ciclo de vida familiar, dado que, perante
este problema, alguns familiares se distanciam para evitar confrontos, compromissos

desagradaveis e a redefinicao dos papéis estabelecidos”.

Podem vivenciar-se sentimentos negativos de culpa, raiva, desespero, nervosismo,
irritabilidade, ansiedade, insdnias, e até estado depressivo entre outros. A depressao e a
ansiedade sdo dois problemas comuns associados a progressiva dependéncia do idoso, a
reducdo de tempo livre ou a auséncia de apoio. Num estudo de Haley et al., (1996, cit por
Sousa et al., 2004), os ClI’s percepcionam o seu estado de saude pior, com mais doencas
crénicas e com a sua situacdo de saude global mais fragilizada, depois de assumirem esta
funcdo, e com um sistema imunitdrio mais fragil, os ClI's com mais idade estdao mais expostos

a problemas de saude em comparag¢do com 0s mais novos

4.5.3. Sentimentos Ambivalentes

No aspeto afetivo-emocional, a inversdo de papéis relacionais pode causar impactos
psicoldgicos no Cl que podem ser dificeis de gerir. Em vez da relacao filial, na maior parte das
vezes, de sinal positivo e afetivamente gratificante, poderad passar-se para uma situacao
ambivalente de negagdo afetiva daquele familiar, o qual agora é sentido como um peso. De
facto, em muitos casos, os Cl vivenciam sentimentos ambivalentes, com oscila¢des entre o

dever cumprido e gratificacdo e sentimentos de culpa, raiva, desespero (Barros, 2010).
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Segundo o estudo de Jesus et al.,, (2013), observou-se que, apesar do cuidado trazer

sentimentos contraditdrios as filhas, estas ndo abdicavam da funcdo de cuidadoras.

4.6. Desafios e Alteragdes na vida dos Cuidadores Informais

O desafio de viver uma situa¢do de vulnerabilidade e dependéncia na familia é tanto maior
guanto mais inesperadamente surgir, quanto mais rapidamente evoluir e quanto maior grau

de incapacidade trouxer a pessoa.

Os desafios tém a ver fundamentalmente com a alteracdo do estilo de vida da pessoa do
cuidador. Repentinamente ou ndo, a pessoa que decide ser cuidadora de um familiar idoso
dependente altera, por vezes radicalmente, o estilo de vida que vinha fazendo. Por vezes, essa
decisdo é feita com tempo suficiente para fazer uma transicdo progressiva, mas ha casosde
gue ser cuidadora do seu familiar é algo que acontece repentinamente, por se ter alteradoa

situacdo de saude desse familiar.

Multiplas sdo as surpresas que assaltaram o Cl, especialmente quanto as rotinas que deverd
interiorizar e gerir, seja a nivel pessoal (aumento das tarefas de casa, as altera¢des das rotinas
diarias, o aumento de cuidados a prestar); a nivel familiar ( relacdes entre o casal, as demais
relacdes familiares); a nivel financeiro ( despesas extras); a nivel profissional (ter que abdicar
da sua profissdao ou impossibilidade de subir na carreira); e a nivel social (as ocupacdes de

tempo livre, implicando o ndo poder afastar-se de casa).

Segundo Jani-Le Bris (1994, cit por Carvalho,2015) quando uma pessoa se predispde a cuidar
de uma pessoa idosa dependente, toda a familia sofre diversas mudancas, nomeadamente,
altera¢Oes da habitacdo, privacées de tempo dedicado a outros membros da familia ou ao
lazer, atividades culturais e sociais, confinamento ao espaco doméstico e por privacdes

financeiras.
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CAPITULO Il — PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

1. METODOLOGIA

Neste capitulo apresenta-se a metodologia utilizada no estudo empirico. Inicia-se com uma
breve descricdo da problematica e justificacdo do estudo, a indicacdo dos objetivos, o tipo de
estudo, selecdo dos participantes e metodologia utilizada para a recolha de informagdo e o

procedimento da andlise dos dados.

1.1. PROBLEMATICA E JUSTIFICACAO DO ESTUDO

O nosso estudo focaliza-se no Cl, mais especificamente nas filhas cuidadoras de pais em
situacdo de dependéncia, uma vez que, conforme os estudos, a maioria dos Cl’s sdo do género
feminino. E em particular “as filhas sdo as mais propensas a prestar cuidados informais” (Alves
et al., 2016). Nesse sentido, é de grande relevancia os estudos sobre o Cl, uma vez que a nivel
mundial o cuidado informal predomina sobre os formais, visto que se “estima que nos paises
da OCDE e nos EUA, 80% dos idosos com perda funcional (...) sejam cuidados por familiares
(Jacobzone et al. 2000/2001 cit por Neri, 2013:39). O aumento da esperancga de vida faz com
gue os Cl sejam cada vez mais procurados nos préximos anos.

Torna-se assim importante identificar modalidades de intervengao que tragam mais
beneficios a QV das pessoas idosas e dos cuidadores e a eficacia dos cuidados no domicilio.
Por conseguinte, conhecendo e compreendendo melhor quais os motivos, desafios e
necessidade dos Cl’s, poder-se-a criar e implementar medidas adequadas e especificas para
esta populacdo. E natural que com a diminuic3o do grau de autonomia, com as perdas a varios
niveis e o aumento da morbilidade, as pessoas mais velhas tenham tendéncia a estar mais
dependentes da ajuda de terceiros. Porém, é fundamental referir que, nesta fase de suas
vidas, estas ndo sdo apenas recetoras de cuidados, mas também portadoras de grande
potencial e criadoras de suporte social. “Com um patrimdnio experiencial acumulado e um
sentido de poupanga pouco comum, entre as geragdes mais jovens, as pessoas idosas, quando
integradas em redes de entreajuda, podem revelar-se como um alicerce fundamental na

sustentacdo das mesmas” (Pimentel & Albuquerque, 2010:256).
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Muitos sdo os contributos desta geracdo as outras mais jovens: além de sustento econémico
aos filhos, ddao apoio emocional, prestam cuidados aos netos, ajudam na realizagao das
multiplas tarefas didrias, aligeirando a vida quotidiana dos familiares mais proximos. Além da
transmissdo de valores, tradicGes e saberes, que muitas vezes sé a experiéncia de uma longa
vida pode oferecer de modo consistente, pode-se dizer que “sdao veiculos de cultura
inigualaveis e insubstituiveis" (Pimentel & Albuquerque,2010:256).

Contrariando a ideia generalizada de que a familia se desresponsabiliza ou abandona os seus
familiares mais velhos, varios estudos tém comprovado que, pelo contrdrio, hd um elevado
numero de familias que continua a tomar a seu cuidado os seus idosos (Brito, 2002; Martins
2006; Pimentel & Albuquerque, 2010). Aplica-se aqui o que se disse acima acerca do
Familismo, especialmente nas sociedades meridionais.

Todavia, as solidariedades familiares ndo podem substituir as solidariedades publicas, pois
estas "consubstanciam um movimento circular e sinergético entre geracdes, tradutor de uma
l6gica de complementaridade e ndo de concorréncia e de exclusividade” (Attias-Donfut,1995
cit por Pimentel & Albuquerque, 2010:253).

As necessidades de cuidados e acompanhamento aos mais velhos sera cada vez mais
solicitada, devido ao aumento da populacdo idosa, recaindo sobre a familia esta
responsabilidade, antes de mais. Neste sentido, o nosso estudo é pertinente para a melhor
compreensao dos motivos que levam as filhas a optar por esta decisdo, assim como as

vivéncias e alteragdes nas suas vidas.

1.2. PERGUNTA DE PARTIDA, OBJETIVO GERAL E OBJETIVOS ESPECIFICOS

O objetivo geral definido neste estudo foi identificar os motivos que levam as filhas a
tornarem-se cuidadoras dos seus pais em situacdao de dependéncia. E formulou-se como
pergunta de partida: Que motivos levam as filhas a tornarem-se cuidadoras dos seus pais em

situagdo de dependéncia e quais os desafios que enfrentam?

E como objetivos especificos definiram-se:

1. Avaliacdo do grau de dependéncia dos pais.
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2. Identificar os motivos que levam as filhas a serem cuidadoras dos seus pais em
situacdo de dependéncia.

3. Analisar os sentimentos vivenciados pelas filhas cuidadoras dos seus pais em situagao
de dependéncia.

4. Identificar os desafios na vida pessoal, familiar, profissional, financeira e social das

filhas cuidadoras dos seus pais em situacao de dependéncia.

1.3. ABORDAGEM E TIPO DE ESTUDO

O trabalho apresentado é de natureza qualitativa numa abordagem descritiva, cujo objetivo
passa por descrever caracteristicas de determinada populacdo ou fendmeno (Gil, 1999). Uma
vez que o nosso estudo pretende examinar o fendmeno do ponto de vista construtivista, ou
seja, compreender a realidade vivida pelos individuos e compreender os fenémenos tal como
eles se apresentam no meio natural, refere-se “a uma concecdo holistica do estudo do Ser
humano” (Fortin,2009:31).

O tipo de estudo é descritivo, na medida em que a utilizagdo da metodologia tem a finalidade
de procurar o sentido e a compreens3do de fendmenos sociais complexos. E também um
estudo exploratério, uma vez que visa proporcionar uma maior compreensao e familiaridade
com o fendmeno em estudo (Fortin, 2009). Assim, pretendeu-se que, por meio da entrevista
com as filhas cuidadoras, se conseguisse uma analise profunda sobre quais os motivos, os

sentimentos e as altera¢es que vivenciam como cuidadoras dos seus pais.

1.4. PARTICIPANTES DO ESTUDO

No contexto da investigacdo qualitativa, e tendo em conta os objetivos e os resultados a
alcancar na compreensdo das varias perspetivas sobre o mesmo fendmeno, optou-se por um
processo de amostragem ndo probabilistica por conveniéncia, utilizando a ferramenta
principal o critério Bola de Neve para a selecdo dos participantes. Denomina-se assim, quando
o investigador se depara com pessoas que satisfazem os critérios iniciais, e deste modo,
solicita que indiguem outras pessoas possuidoras de caracteristicas similares. O principio da

saturacdao da amostra, informa-nos, até que ponto, os dados ndo trazem informacdo
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significativa de valor acrescentado face aos objetivos da pesquisa. Os critérios de inclusdo
definidos foram: género feminino, idade superior a 18 anos, cuidadoras principais, filhas de
pais ou mades idosas em situacdo de dependéncia no domicilio e pertencentes a diferentes

localidades de Portugal.

1.5. PROCEDIMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

Para a recolha dos dados, num primeiro momento, as filhas cuidadoras foram contactadas
por telefone e as entrevistas foram realizadas através da plataforma Zoom. Tendo em conta
os objetivos e a natureza do estudo, procedemos a recolha da informacdo através de uma
entrevista semi -estruturada com recurso a um guido (Anexo 2). No entanto, as entrevistadas
tiveram a possibilidade de falar sobre as suas experiéncias relativamente ao tema da
entrevista, sendo-lhe permitido que dessem respostas livres e espontaneas. As entrevistas
foram gravadas através da plataforma Zoom, precedidas pela autorizacdo da gravagao das
mesmas, através da explicacdo da Declaracao de Consentimento informado as participantes.
A entrevista semi-estruturada foi aplicada oralmente e dividida em 3 partes. A Parte | é
constituida por 11 perguntas, que permitiram recolher os dados sociodemograficas das filhas
cuidadoras: idade; estado civil; habilitagdes literarias; profissao; agregado familiar; se residia
anteriormente com os pais; numero de irmaos; horas semanais de cuidado; quantos anos é
cuidadora; rede formal; rede informal. E outras 5 questdes relativamente as caracteristicas
dos pais, nomeadamente: idade, estado civil, habilitagcdes literarias, profissdo anterior a
reforma e aplicacdo da Escala de Barthel, de modo a avaliar o Grau de Dependéncia dos pais.
A Parte Il da entrevista foi constituida por perguntas abertas que permitiram recolher as
seguintes informacGes: motivos, sentimentos e alteragGes na vida das filhas cuidadoras ao
assumirem a responsabilidade de se tornarem cuidadoras principais dos seus pais em situacao
de dependéncia.

Quanto as técnicas de investigacdo, realizou-se uma entrevista exploratéria com uma das
entrevistadas, a fim de testar se as perguntas atingiam os objetivos pretendidos para a
recolha de informacgdo necessaria para o nosso estudo.

Por motivos do Covid19, ndo foi possivel realizar as entrevistas presencialmente, como

teriamos pretendido, porém constatamos que nao se verificou algum constrangimento, em
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realizar as entrevistas através da plataforma Zoom, uma vez que esta técnica permitiu a
recolha de dados qualitativos mais aprofundados, através de interagdo entre a investigadora
e entrevistadas, revelando-se o método mais adequado aos objetivos propostos.

Durante o més de novembro de 2020, os contactos foram realizados pela investigadora que
explicou sumariamente os objetivos gerais do estudo. Posteriormente, foi agendada a data
de realizacdo das entrevistas, bem como os hordrios. Durante meados do més de novembro
e de dezembro de 2020 foram realizadas as entrevistas através da plataforma Zoom, as quais
foram gravadas, tendo sido precedidas pelo envio, via email, para as participantes, do
Consentimento informado, com a garantia de destruicdo das mesmas, apds conclusdo do
estudo. A duracgdo de cada entrevista variou entre 25 a 30 minutos, com um daudio total de
cerca de 6 horas. A transcricdo integral das entrevistas foi realizada durante o més de janeiro

e fevereiro de 2021. Colaboraram no estudo 14 participantes.

1.6. PROCESSO DE ANALISE DE DADOS

Na sequéncia, decorreu o tratamento dos dados recolhidos, sendo analisados de forma
indutiva. O tratamento de dados levantados esta dividido em trés etapas: descri¢ao, analise
e interpretacdo. O método utilizado foi a analise de conteldo, que é baseada na contagem da
frequéncia da aparicdo de caracteristicas nos conteddos das mensagens.

A recolha, codificacdo de dados e analise contextual dos mesmos, passou por analisar a
frequéncia, a intensidade de certas palavras, frases e expressoes, bem como de certos factos

e acontecimentos.

CAPITULO IIl -RESULTADOS DA INVESTIGACAO

1. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo iremos apresentar os dados resultantes das entrevistas através da
caracterizagao sociodemografica das filhas cuidadoras, dos seus pais em situagdao de

dependéncia e as dimensdes que surgiram da analise de conteudo.
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1.1. CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA DAS FILHAS CUIDADORAS
Relativamente ao estado civil das filhas, 50% (correspondendo a 7) sdo casadas e 50% (7) sdo

solteiras, o que permite comparar diferentes composicGes familiares (Grafico 5).

GRAFICO 5 -ESTADO CIVIL DAS FILHAS

Solteira Casada

50% 50%

Grdfico 5 - Estado civil das filhas

Em referéncia aos dados apresentados no Grafico 6, as idades variaram entre os 42 e os 72
anos, sendo a média de idades de 59 anos, isto é, a maioria das filhas (64% correspondendo
a 9) encontram-se em idade ativa, estes dados permitem-nos confirmar que a geragao
intermédia, assume maioritariamente a responsabilidade de cuidar. Enquanto as restantes
36% (5) tém 66 ou mais anos de idade, das quais duas se encontram ainda na atividade

profissional.
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GRAFICO 6 - IDADE DAS FILHAS

66 - 72 anos
36%

55 - 65 anos
21%

Grdfico 6 - Idade das filhas

Fonte : Elaboracdo Prépria

Em relacdo ao nivel de instrucdo desta amostra (Grafico 7) a esmagadora maioria detinha o
ensino superior (64% correspondendo a 9), seguindo-se o nivel de ensino secundario (29%

correspondendo a 3) e apenas 1 com o 92ano de escolaridade.

A partir do cruzamento das habilitacGes literdrias com as profissdes (Grafico 8), das
participantes foi possivel observar a existéncia de rendimentos estaveis. Todas ativas
profissionalmente, exceto 3 que se encontram reformadas, e uma das filhas é doméstica por

opcao familiar, ndo tendo interferéncia na sustentabilidade econémica do agregado familiar.
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GRAFICO 7 -PROFISSOES DAS FILHAS

Médica
7%

Farmacéutica
7%

Enfermeira

Juiza 7%

7%

Professora
36%

Administrativa
21%

Grdfico 8 - Profissées das filhas

GRAFICO 8- HABILITACOES LITERARIAS

9° ano
7%

Bacharelato
Doutoramento 14%

7%

Secundario
29%
Mestrado
7%

Licenciatura
36%

Grdfico 7 - Habilitagdes Literdrias

Fonte: Elaboracdo Prépria
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GRAFICO 9 - AGREGADO FAMILIAR DAS FILHAS

7 elementos
7%

6 elementos

14% 2 elementos
36%

5 elementos

7%

4 elementos
14%

3 elementos
21%

Grdfico 9 - Agregado familiar das filhas

Fonte : Elaboracdo Prépria

O AF varia entre a propria e o pai ou mae vitva (5) e AF’s maiores constituidos pelo conjuge e
filhos (Grafico 9). De notar que, embora as cuidadoras solteiras sejam 7, apenas 5 tém um
agregado familiar composto por 2 pessoas. Isto porque uma das cuidadoras habita com o
casal dos pais e a outra habita com uma irma e a mae. No caso em que o agregado familiar é
maior verifica-se uma maior divisdo e colaboracdo da realizacdo das tarefas de cuidado

(cozinhar, deslocagGes a consultas, companhia).
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GRAFICO 10 - ANOS DE CUIDADOS

Grdfico 10 - Anos de cuidados

Fonte: Elaboracdo Prépria

Os anos de cuidados variam entre 1 ano a 20 anos, sendo que a maioria cuida entre 10 e 15
anos. Constatamos uma enorme variacao na duragdo dos anos de cuidados, revelando a

diversidade da amostra.

GRAFICO 11 - NUMERO DE IRMAOS

7 irmaos
7%
5 irmaos
7% 0 irmaos
4 irmaos 29%
7%

3 irmaos

7%

2 irmaos
14% o
1 irmao
29%

Grdfico 11 - Numero de irmdos

Fonte : Elaboragdo Prépria
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Verificamos que 29% da amostra sdo filhas unicas, sendo que sentiram maior
responsabilidade para assumirem o papel de cuidadoras. Um valor igual (29%) corresponde
as cuidadoras com um irmdo(a), as restantes tém uma familia mais alargada, com mais
irmaos, que no entanto, nem sempre significa maior colaboracdo ou distribuicdo dos

cuidados.

GRAFICO 12 - APOIO FORMAL E APOIO INFORMAL

Informal
21%

Grdfico 12 - Apoio formal e apoio informal

Fonte : Elaboracdo Prépria

Das 11 cuidadoras que usufruem do apoio da Rede Formal, 3 utilizam o SAD, 2 dos CCD, 6

tinham empregada privada durante todo ou parte do dia e 1 de noite.

Relativamente a Rede Informal esta é composta maioritariamente pelos irmaos e conjuges.
Contudo, esta colaboracdo manifesta-se apenas em situa¢des, sobretudo sazonais, por
exemplo, nas férias de verdo. De resto, apenas 3 cuidadoras tém apoio dos irmdos de forma

mais sistematica (turnos de cuidados mensais).

VALORIZAMOS PESSOAS | WWW.ISCSP.ULISBOA.PT 43



1.2. CARATERIZAGCAO SOCIO-DEMOGRAFICA DOS PAIS IDOSOS EM SITUACAO DE
DEPENDENCIA

Considerou-se importante efetuar a caracterizacdo sociodemografica dos pais idosos em
situacdo de dependéncia, para uma andlise mais aprofundada acerca das vivéncias e cuidados
prestados, de modo a garantir a QV daqueles. Essa caracterizacdo resulta da anadlise de
contetdo das respostas apresentadas pelas filhas entrevistadas (Tabela 1). E importante
também clarificar que uma das filhas é cuidadora de ambos os pais que residem na mesma

casa. E por este motivo, as filhas entrevistadas foram 14 e os pais 15 elementos.
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CODI
GO

P1
P2
P3
P4
PS5
PG

P7
P&

P10
P11
P12

P13

P14

P15
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QUADRO 4 — CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DOS PAIS

IDADE
[Anos)

B89
94
105

81
B3

91
g3

81

o7

74

92

GENE ESTADO
RO CIVIL
F Vidva
F Vidva
F Vidva
F Casada
M Casado
F Vidva
Il Vileo
F Vidwva
] Vilvo
F Vidva
F Vidva
F Vidva
F Vidva
F Vidva
F Vidva

CIDADE

Porto
Cascais
Lisboa
Matosinh
Matosinh
Coimbra
Ceiras
Cascais
Povoa

Varzim
Tomar

Cas@is

Porto

Torres

Vedras
Porto

Porto

ProASSAD
AMTERIOR &
REFORMA

Doméstica
Doméstica
Professora
Doméstica
Doméstica
Doméstica
Operario

Domestica

Pescador

Ciomeéstica

Professora

Famacéutic

Domeéstica

Domeéstica

Domestica

Quadro 4 - Caracterizagdo Sociodemogrdfica dos Pais

Fonte : Elaboracdo Prépria

VIVE NA
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HABITACA
0
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GRAFICO 13 - IDADE DOS PAIS

> 100 anos
7%

> 70 anos
7%

Grdfico 13 - Idade dos Pais

Fonte: Elaboracdo Prépria

A média das idades dos 15 pais é bastante elevada, ou seja, é de 88,4, comprovando a
realidade portuguesa correspondendo a populagdao muito idosa. Temos 47% (7) pessoas
idosas com 80 e mais anos de idade, 40% (6) com 90 e mais anos e 7% (1) com 100 e

mais anos.

GRAFICO 14 -FILIACAO PARENTAL

Grdfico 14 - Filiagdo Parental
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Relativamente ao género, também aqui se constata que ha uma predominancia feminina,
sendo que 12 s3o maes (79%) e apenas 3 sao pais (21%), confirmando que as mulheres tém

esperanca de vida maior que os homens.

GRAFICO 15 - ESTADO CIVIL DOS PAIS

Casado(a)
13%

Viuvo(a)
87%

Grdfico 15 - Estado civil dos pais

Fonte: Elaboracdo Prépria

A grande maioria, ou seja, 13 dos pais em situagao de dependéncia, sdo vilvos(as), apenas

dois casados, que sdo um casal.
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FIGURA 1: LOCALIZACAO GEOGRAFICA DAS FILHAS CUIDADORAS

Figura 1 - Localizagdo Geogrdfica das filhas cuidadoras

Fonte: Elaboracdo Prépria

Em termos dos locais de residéncia a grande maioria da amostra residia no litoral do pais, em
zonas urbanas, com acesso facilitado a vérios servicos locais. Abrangendo varios concelhos
muito diversificados desde o Porto, Matosinhos, Pévoa do Varzim, Tomar, Coimbra, Torres
Vedras, Lisboa, Oeiras e Cascais, verificando-se a diversidade de contextos sociais, no qual

residem as filhas e os seus pais.
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GRAFICO 16 - PROFISSAO DOS PAIS

Operario
13%
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Farmacéutica
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Domeéstica
Professor(a) 63%
13%

Grdfico 16 - Profissdo dos pais
Fonte : Elaboracdo Prépria
No que diz respeito a profissdo dos pais anteriormente a reforma, verifica-se que a maioria
pertencia ao 12 Setor (62%), seguido do 32 (23%) e por fim ao 22 Setor (15%). Claramente ha

uma predominancia das maes que eram domésticas, caracterizando bem a realidade social

de Portugal nas décadas de 50 e 60.
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GRAFICO 17 - RESIDENCIA PROPRIA OU MUDANGA DE RESIDENCIA CASA DAS FILHAS

Casa da filha
40%

Vive em sua casa

Grdfico 17 - Residéncia propria ou mudanga de residéncia casa das filhas

Fonte : Elaborac¢do Prépria

A maioria dos pais permaneceu na sua residéncia (60% correspondendo a 9). Isto acontece
sobretudo porque 6 das filhas solteiras sempre viveram na mesma residéncia que os pais, e

assumiram a responsabilidade de cuidadoras principais. Os restantes pais (6) transferiram-se

para a residéncia das filhas.
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Quadro 5: Nivel de dependéncia avaliado pela Escala de Barthel*

CODIGO IDADE INDICE DE | NIVEL DEPENDENCIA
BARTHEL

P1 89 10 Severa

P2 94 75 Leve

P3 105 25 Severa

P4 81 95 Independente

P5 83 65 Severa

P6 91 25 Severa

P7 93 70 Leve

P8 80 75 Leve

P9 81 15 Severa
P10 94 45 Moderada
P11 84 25 Severa
P12 97 50 Moderada
P13 88 35 Moderada
P14 74 25 Severa
P15 92 20 Severa

Quadro 5 - Nivel de dependéncia avaliado pela Escala de Barthel

Fonte : Elaboracdo Prépria

Através da Escala de Barthel pode-se avaliar o desempenho das dez Atividades Vida Diaria:
alimentagdo, higiene pessoal, controlo da bexiga, controlo dos intestinos, deslocagao
(transferéncia cama-cadeira), mobilidade/marcha, uso dos sanitarios, capacidade em vestir,

realizacdo de banho, e capacidade de utilizar as escadas. A pontua¢cdo minima corresponde a

#Interpretacdo dos Resultados (100 pontos)Totalmente Independente (99 a 76 pontos); Dependéncia Leve (75
a 51 pontos); Dependéncia moderada (50 a 26 pontos);Dependéncia severa (25 e menos pontos).(Ribeiro et
al., 2008).
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maxima dependéncia/incapacidade para todas as AVD's, e a maxima corresponde a
independéncia total para as mesmas enunciadas (Ribeiro et al., 2008:155).

Através do Quadro 5 podemos constatar que 8 dos progenitores apresentam um nivel de
dependéncia Severa, 3 Moderada, 3 Leve e 1 Independente. A idade média é de 88,4 anos, o
gue corresponde a seguinte correlacdo: quanto maior é a idade, maior o nivel de
dependéncia. Outro aspeto a salientar é que a maioria dos progenitores da nossa amostra é
do género feminino, sendo estas as que apresentam maior nivel de dependéncia. Existem
apenas trés progenitores do género masculino, dos quais um apresenta o nivel de
dependéncia severa, um apresenta um nivel de dependéncia leve e um apresenta o nivel de
dependéncia independente, demonstrando que as mulheres apresentam pior QV

comparativamente aos homens.

O nosso estudo vem corroborar com a investigacdo, que tem demonstrado a estreita ligacao
entre dependéncia e idade, sendo que a percentagem de pessoas que apresentam limitacées
na capacidade funcional aumenta ao considerar-se coortes populacionais de idades mais
avancadas, principalmente depois dos 80 anos e mais (Figueiredo, 2007, Brito 2002), ou seja,
“o grau de dependéncia é tanto maior quanto mais elevado for o grupo etario” (Imaginario
,2004:49). Bem como a partir dos 90 anos, maior o grau de dependéncia menor a QV, assim
como em relagdo ao género: os homens apresentam melhor QV comparativamente as

mulheres com a mesma idade(Lobo et al., 2014).

Segundo o estudo de Keller (2010 cit por Lobo et al., 2014:917) na Califérnia, demonstrou
“gue o estado funcional tem um forte impacto na qualidade e expectativa de vida dos idosos
referindo que: um idoso de 75 anos independente tem uma expectativa de vida 5 anos maior
do que o idoso da mesma idade com dependéncia para AVD; e a expectativa de vida de um
idoso dependente de 75 anos é similar a de um idoso de 85 anos e independente”. No estudo
de Aguiar et al., ( 2019), quanto maior a idade, menor capacidade funcional e quanto maior

CF, maior satisfacdo com a Q.V.
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1.3. APRESENTAGCAO RESULTADOS POR DIMENSOES

Neste topico iremos apresentar os resultados obtidos apds a leitura exaustiva do conteldo
das transcri¢Oes de cada entrevista. A demarcagao preliminar das unidades de registo, que
foram emergindo em funcdo das questdes norteadoras definidas, permitiu o agrupamento

em trés dimensdes:

Dimensdao 1 — Motivos que levaram as filhas a tornarem-se cuidadoras de seus pais em

situacdo de dependéncia;
Dimensdo 2 — Sentimentos e vivéncias emocionais das filhas Cuidadoras;

Dimensao 3 — AlteracOes e desafios na vida pessoal, familiar, profissional, financeira e social

das filhas cuidadoras.

A analise de conteudo, realizada posteriormente, permitiu a identificagdo de categorias e
subcategorias, dentro de cada dimensao referente a cada entrevista. No primeiro subcapitulo,
apresentamos os dados relativos a caracterizacdo das filhas cuidadoras e dos paisou maes em
situacdo de dependéncia. Por forma a garantir o seu anonimato das entrevistadas, foram

codificados com a letra E, seguindo-se um nimero de ordem, e P para os progenitores.

Nos subcapitulos seguintes, segue-se a apresentacdo dos dados referentes a cada dimensao
gue serdo explicitadas através da referéncia as unidades de registo mais significativas que

emergiram do discurso, de forma a ilustrar os dados obtidos.

A globalidade das 148 unidades de registo extraidas dos 14 entrevistas, agrupadas em 11

categorias e 5 subcategorias, serdo remetidas para o Apéndice |.

No final de cada subcapitulo, sera apresentado a andlise e a discussdo dos resultados obtidos

com a literatura existente.
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1.3.1. Motivos para se tornarem filhas Cuidadoras

QUADRO 6: MOTIVOS

DIMENSAQ

CATEGORIA

SUB-CATEGORIA

INDICADORES

Relacionais

Afetivos

afeto famor;
Gratiddo
Realizacdo pessoal;
Altruismo

Consensuais

Evitar a institucionalizacdo;

Respeitar a vontade dos pais.

Associativos

-Incremento da relacdo
intergeracional.

Estruturais

Coabitacdo anterior a situacdo
de dependéncia;
Condicdes Habitacionais
adequadas.

Funcionais

Incapacidade econdmica dos
pais.

Normativos

Dewver moral .

Quadro 6 - Motivos

Fonte : Elaboragdo Prépria
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1.3.1.1. Motivos Relacionais

Os motivos relacionais sobressaem de forma evidente no discurso das filhas cuidadoras e
correspondem as motivagdes intrinsecas que as movem, que as impulsionam para assumirem

esta funcdo e responsabilidade

1) Afetivos

Dentro dos motivos relacionais evidenciam-se principalmente aqueles ligados ao afeto, a
gratiddo e a retribuicdo para com os progenitores, seguidos da realizacdo pessoal relacionada

com o altruismo.

1.1) Afeto e amor

Este é o fator mais importante e mais referido pelas filhas cuidadoras.

(E3) Eu sentia que ndo podia deixd-la sozinha (...) que ela ndo se sinta abandonada, que se

sinta amada.

(E4) é essencialmente uma questdo de amor pela minha mde, amor e gratiddo.
(E5) O principal motivo foi o amor!

(E7) O primeiro motivo foi a afetividade.

(E9) Para mim, acho que foi por um ato de amor a eles!

(E12) O motivo é por amor ao meu pai. (...) o amor que nds lhe damos.

(E13) Cuidar da minha mde é amor em agdo.

(E14) - “Foi (...) por amor a minha mde (...) eu conhego as particularidades do que ela é — o que

a faz sofrer, do que ela precisa.... E pensava, as pessoas que néo sabem, véo deixd-la ali ficar
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1.2) Gratidao

Este motivo estd muito relacionado com o anterior, contudo vem em maior evidéncia
gue a opgdo de prestar cuidados aos pais, advém da necessidade de retribuir por tudo o que
receberem anteriormente pelos mesmos, seja no apoio nas suas vidas pessoais, seja aos
netos, que se expressa em gratidao.

(E3) Ela também merecia uma recompensa por tudo que tinha feito. Eu senti que podia agora

retribuir.

(E4) (...) gratiddo, porque a minha mde fez sempre tudo por nds, por mim e pelo meu irmdo.

(E7) Ela sempre viveu para nds, em fungdo dos filhos, nés sempre fomos muito importantes
para ela (...) Em pequenos sempre nos mimou, agora sentimos muito ser essa reciprocidade
para ela. Dar a ela hoje, aquilo que ela nos deu.

(E8) (...) aquilo que eu sou hoje, devo muito ao sacrificio deles, percebe? Por me terem
proporcionado ter ido para a faculdade, e ser médica. E uma forma de agradecer aquilo que
eles fizeram por mim.

(E10) (...) é uma forma de retribuicdo daquilo que jd recebi, quando eu precisei eles também
estiveram presentes, e até aos 3 anos os meus filhos estiveram com os meus pais,(...) E também
é uma forma de alguma gratiddo.

(E12) O meu pai jd lutou tanto por nds, jd nos deu tanto, durante tantos anos. Senti de todo o
coragdo que teria que o fazer por ele (...) que queriamos cuidar dele. (...) Porque, na verdade,
durante tantos anos também nos deu a nds, porque ndo, agora nés nGo darmos a ele?

1.3) Realizagdo pessoal

Cerca de 25% (4) da nossa amostra salientou que tornarem-se cuidadoras dos seus pais foi
uma escolha pessoal, a semelhanga de uma missado, correspondendo as exigéncias interiores
e a plenitude de assumirem com consciéncia estes cuidados.
(E1) Eu sinto que é essa, também a minha realizacGo pessoal.(...) sentir que é aquilo que eu
quero fazer, é aquilo a que me quero empenhar.

E5) Foi também porque eu queria, tem mais a ver com a parte emocional...mas eu preferi ter
a minha mde comigo, percebe? Foi mesmo uma escolha minha, da minha familia e ela ficou
toda contente, porque era o que ela queria.

(E6) (...) eu sempre tive vdrias Missdes, (...) acho que andei a preparar-me para ter agora esta
missdo de cuidar da minha mde.

(E11) Fago porque é uma opgdo de vida...(...) quero tratar da minha mde, (...) e portanto foi
esta op¢do que eu tomei, porque se fosse por obriga¢@o acho que ndo aguentava.
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1.4) Altruismo

No discurso das filhas verificou-se que adotaram uma atitude colocar o bem-estar dos pais
em primeiro lugar, a dedicacao desinteressada ndao tendo em consideragao algum interesse

particular, a ndo ser a qualidade de vida dos seus pais.

(E2) ... O mais importante é ela estar feliz, bem tratada e com amor. Fazer de tudo para que

ela esteja bem.

E4) inclusivamente quando eu tive a situagdo oncoldgica com os tratamentos, eu optei por ter

a mde comigo.
(E9) Para mim eles estdo em primeiro lugar. Primeiro estdo eles.
E12 Juntos colocamos, um bocadinho, o meu pai acima de tudo.

(E13) Sentia a necessidade de cuidar dela. Foi também uma op¢éo minha, é um privilégio.

2) Consensuais

O aspeto Consensual é uma das dimensdes da Solidariedade Intergeracionall que descreve o

grau de acordo (ou conflito) de semelhancas, de crencas e valores entre as geragoes.

2.1) Evitar a institucionalizagdo

Na relacdo com os pais, as filhas pretenderam entender qual a vontade expressa pelos
mesmos, relativamente ao local onde pretendiam envelhecer, tendo em conta os cuidados
gue necessitavam ou no caso de deméncia mais acentuada o que estes manifestaram

anteriormente.

(E1) O meu pai nunca gostou de estar em sitios onde estivessem pessoas com a idade que ele
tem e eu sempre respeitei muito isso.

(E4) Ela sempre detestou essa ideia de ter que ir para um Lar. Achei que, se a pusesse num Lar
seria quase a morte dela.

(E5) N6s monetariamente até poderiamos ter a minha mde num desses lares que hd por ai
todos xpto, .... NOs até o poderiamos fazer, mas ela nGo queria ir para um lar. E eu queria que
ela viesse viver connosco, pois era o que ela queria.

(E6) Nos temos mesmo a sensagdo que ela fora de casa duraria muito pouco... . A minha mde
tem os seus habitos, apesar de estar muito debilitada continua a ser a senhora do seu nariz.
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(E7) (..) e sempre entendemos que se a institucionalizissemos ela ndo iria aguentar essa
separa¢do nossa, da sua casa, do seu ambiente.

(E14) p6-la num lar em que ela ndo conhecia ninguém, ia ser muito pior, (...) Em pouco tempo
acho que ela tinha degradado.”

2.2 ) Respeitar a vontade e escolha dos pais

As filhas referiram que os préprios progenitores expressaram a intencdo de quererem ser

cuidados especificamente por estas filhas.

(E3) Ela diz que sempre pediu a Deus que nessa ultima fase da vida pudesse estar comigo.

E5)(...) eu sei que ela, entre ficar comigo e ficar com o meu irmdo, eu sei que ela preferia ficar

comigo pronto, e foi isso que aconteceu.

(E8) Foram eles que me escolheram! Queriam permanecer comigo, em vez de ir para um lar,
nesta fase da vida deles....

3) Associativa

Algumas filhas consideraram que o ambiente familiar, em particular a presenca diaria dos
netos com a frequéncia do contacto, suscitando atividades partilhadas foi uma mais valia para

0 bem estar dos pais, precedida de um acordo mutuo com os respetivos conjuges.

3.1) Incrementar a relagao familiar intergeracional

(E4) (...) e achei que ela em familia, com os netos e tudo, iria ficar melhor.

(E14) porque apesar da deméncia, depois quando tinha os netos ou o meu marido, ela percebia
que estava com gente conhecida e isso acalmava. E ficava mais descansada.

1.3.1.2. Motivos Materiais

Neste tépico abordaremos os motivos extrinsecos, ou seja, as circunstancias externas que
influenciaram a tomada de decisdo das filhas tornarem-se as cuidadoras principais dos seus

pais.
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1) Estruturais

Incluem os fatores que potenciam a oportunidade de interacdo entre as geracdes, como a

proximidade geografica.

1.1) Coabitagdo anterior a situagdo de dependéncia

Cerca de 50% (7) das filhas sdo solteiras, sempre residiram na mesma habitacdo dos pais, esse

foi um dos motivos pelos quais, naturalmente, se tornaram a cuidadora principal.

(E6) Eu ja vivia com a minha mde, por isso foi natural depois tornar-me a cuidadora principal.
(...) nés achamos que para a minha mde seria fundamental estar em casa e ao nosso cuidado.

(E7) sempre vivemos juntas e por isso tinhamos uma rela¢Go muito proxima e a minha mde
era muito afetiva, gostava muito de abragos, de afetos, de estar proximo de alguém que a
conhecesse.

(E9) Como vivi sempre com eles, para mim é um processo natural!

(E11) Eu sempre vivi com os meus pais. eu podendo, ndo tendo nada que me impedisse de fazer
com que a minha mde saisse do ambiente em que sempre viveu.

1.2) CondigGes habitacionais adequadas

Outro dos motivos mencionados pelas 3 filhas que ndo coabitavam com os pais anteriormente

foi possuirem condi¢des habitacionais, que lhes permitiu acolher os seus pais em suas casas.

E4) (...) eu tinha condigdes logisticas, tinha aqui um espago para ela, a casa é grande.

(E5) Temos uma casa grande, o que é bom! Principalmente para ela, porque porque ela tem
um espaco so dela, se ela quiser estar sozinha, ela estd sozinha.... Se quiser estar ao pé de nds,
ela vem para o pé de ndés...

(E10) “tenho espag¢o em casa para a minha mde. Cada uma tem o seu espago e penso que isso
também ajuda a que as coisas corram bem, acho eu.
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2) Funcionais

Tendo por base a SI, esta dimensdo funcional esta relacionada com o grau e a capacidade de

inter-ajuda e troca de recursos, também econdmicos, entre as geracdes.

2.1) Incapacidade econémica dos pais

Embora n3do tenha sido um motivo muito mencionado, duas das filhas referiram que os pais
nao teriam possibilidades econédmicas para residirem numa ERPI ou outro Estabelecimento,

gue assegurasse as suas necessidades.

(E8) Eles ndio tinham condi¢bes economicas para entrarem numa instituicdo (...) Teria que os
separar e era uma coisa que eu ndo gostava porque eles sempre se deram muito bem e
estiveram juntos por 65 anos.
E12—(...) 0o meu pai ndio teria condi¢bes econdmicas para ir para um Lar.

1.3.1.3. Motivos Normativos

Estes motivos estdo relacionados com as obrigagdes filiais parentais e com a importancia

corresponder as normas familiares.
1) Dever moral

Apenas duas das entrevistadas referiram que um dos motivos para serem as cuidadoras
principais pode ter sido a percecdo das obrigacdes normativas, no entanto, ndo o

percecionam como uma obrigacdo, mas como uma responsabilidade.

(E6) Eu sempre estive em vdrias missdes e, costumo dizer: mas essas fui eu que escolhi, esta ndo fui eu
que escolhi, foi a que me calhou.

(E14) Com os meus irmdos ndo seria fdcil qualquer um deles ficar com a minha mde. Entdo reunimo-
nos e também foram eles que me pediram se eu podia ficar com ela.
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1.3.2. Sentimentos e vivéncias emocionais pelas filhas cuidadoras
Da andlise de dados emergiram 3 categorias: Sentimentos Intra-pessoais percecionados como
Positivos; Sentimentos percecionados como negativos e Sentimentos percecionados como

Ambivalentes dentro dos quais varios indicadores.

QUADRO 7: SENTIMENTOS E VIVENCIAS EMOCIONAIS

DIMENSAO CATEGORIA INDICADORES

- Gratificacdo afetiva

- Serenidade

- Mutualidade diadica

- Desenvolvimento pessoal

SENTIMENTOS - Resiliéncia

POSITIVOS

E - Angustia
- Culpa
VIVENCIAS NEGATIVOS ~ Stress/Irritabilidade

EMOCIONAIS - Tristeza e desanimo,
- Desgaste Emocional (burnout)

AMBIVALENTES - Inversdo de papéis
- Ambivaléncia

Quadro 7- Sentimentos e vivéncias emocionais

Fonte : Elaboracdo Prépria

1.3.2.1. Sentimentos Intra-pessoais percecionados como Positivos

Nesta rubrica consideramos 5 subcategorias: Gratificacdo; Serenidade; Desenvolvimento

pessoal; Mutualidade diadica; Resiliéncia.

1.1) Gratificagdao

O sentimento mais mencionado pelas filhas foi a gratificagdo que se expressou na
alegria, na satisfacdo pessoal pela oportunidade de cuidarem dos pais nesta fase das suas

vidas.
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E1 -(...) quando fazemos uma coisa que consideramos que é importante fazer....), compensa
todas as outras coisas. Para mim é muito gratificante.

E3-Sinto essa grande alegria de poder ajudd-la, e eu tenho essa alegria de poder proporcionar
isso.

E6-(...) € uma alegria té-la cd enquanto estd, em poder proporcionar uma data de coisas boas,
ndo é? Acho que é isso, permitir que ela seja feliz enquanto cd estd, isso é muito bom.

(E7) Tenho um sentimento de reconhecimento por poder cuidar da minha mde.
E8) Ha um sentimento de gratiddo de ser cuidadora.
(E9) Para mim é uma possibilidade de os ajudar, é uma satisfacdo pessoal.

(E12) (...) e sinto-me grata por poder fazer isso por ele. (...) eu estou grata por o ter aqui.

1.2) Serenidade

A serenidade foi outro sentimento muito referido pelas filhas, vivenciado através da
estabilidade emocional e congruéncia consigo préprias, sobretudo por percecionarem que os

proprios pais estdo confortdveis com essa situacgao.

(E1)(...) no sentido em que me deixa com muita tranquilidade, apesar de ser empenhativo(...)
dd-me uma grande paz interior.

(E2) (...) fico com a consciéncia tranquila, sinto-me feliz por fazer o que estd ao meu alcance.

(E6) eu estou a fazer o melhor que posso (...) e isso dd-me uma paz enorme. (...). E a minha
missdo neste momento e isso dd-me paz e serenidade”

1.3) Mutualidade numa relag¢do diadica

Esta € uma vivéncia que se verifica com a proximidade e convivéncia quotidiana entre
filhas e os seus pais, os relacionamentos consolidam-se, expressando-se num olhar, num
toque, numa palavra, chegando a reciprocidade, a cumplicidade e amizade entre filhas e pais.

(E1) (...) proporciona-me uma relacGo com ele (...) de uma grande amizade, de uma grande
cumplicidade no nosso dia a dia.

(E5) Estamos mais proximas desde que ela vive connosco, eu aproximei-me mais da minha mde
e ela de mim. (...) Parece que o amor aumentou, percebe? (..)
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(E7) Cuidar dela é um modo de a amar. E este amor de mée para filha e de filha para mde.

(E12) E agora até mesmo brincadeiras que nunca houve, passaram a haver entre mim e o meu
pai

(E13) Basta o olhar dela e eu percebo o que ela precisa, entGo nds temos essa cumplicidade,
que se foi aprofundando ainda mais, conforme as dificuldades dela.

1.4) Desenvolvimento pessoal

As filhas encaram a sua experiéncia de cuidadoras como uma possibilidade de aprendizagem
humana e desenvolvimento das suas competéncias e habilidades humanas. Deste modo, esta
vivéncia é encarada como empowerment e desenvolvimento pessoal.

E1 - (...) a experiéncia que tenho feito, ndo a trocava por nada da minha vida. (...) acho que
quem ganha sou eu...

E2 -(...) s6 tenho que agradecer, aprendo muito com a minha mde.

E5 -Eu acho que cresci imenso... pelo facto de ser cuidadora da minha mde.... Acho que
crescemos, faz-nos crescer... dd-nos mais maturidade ... Torna-nos maiores... até porque a
experiéncia que eu estou a passar torna-me mais experiente....

E6 — Eu sou daquelas pessoas que quase desmaiava quando via sangue.... Mas agora que a
minha mde estd acamada hd vdrios anos, tenho que ajudar nos pensos, a curar as feridas....
NGs temos mais capacidades em nds, do que imaginamos.... Esta situagdo torna-me mais forte

E7 —(...) com a situagdo de Alzheimer da minha mde, ao principio era complicado, mas depois
foi desenvolvendo em mim outras capacidades.... Tenho aprendido muito.

1.5 ) Resiliéncia

As filhas revelam que, embora seja uma experiéncia que requer paciéncia, seja muito
exigente e dure varios anos, experimentaram a capacidade de lidarem com as dificuldades
inerentes ao processo de cuidar e tornarem-se capazes de a enfrentarem a cada novo desafio.

E2) Tem que se ter muita paciéncia, ndo é? Porque ela repete-se muito, é natural com a idade,
ou entdo implica-se mais com isso ou com aquilo... tem que se ter muita paciéncia.

(E3) Tento recomegar muitas vezes para ser sempre novo.

(E7) (..) Com o Alzheimer muito avanc¢ado, da minha mde, ndo se pode falar alto ou rdpido,
porque ela pensa que estamos a ralhar ou a discutir, ou ser agressivas com ela. Devo dizer que
é melhor fazer assim ou assim... devo falar sempre num tom calmo e afetuoso. Isso requer
resiliéncia.
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(E11) Recomecando sempre, recomecando muitas vezes e procurando quando estou com a
minha mde dar o mdximo de carinho que lhe posso dar. A mdxima atenc¢do que lhe posso dar.

(E14) — depois destes 20 anos, penso que é uma gra¢a que Deus me deu até este momento,
que é a de ndo me sentir “farta” ou “ja ndo aguento mais”. Até a data ndo sinto nada disso.

1.3.2.2. Sentimentos Intra-pessoais percecionados como Negativos

Dentro da qual identificdmos 5 indicadores: Angustia, Culpa, Stress/Irritabilidade, Tristeza,

Desgaste emocional (Burnout).

3.1) Angustia

Cerca de metade das filhas cuidadoras vivenciam fases de angustia, seja porque os pais se
sentem dependentes delas, seja porque se sentem incapacitados em responder as
necessidades dos mesmos.
(E4) (...) sinto-me com enorme incapacidade de resposta para lidar com a doenga da minha
mde.

(E5) Sinto um pouco de angustia porque percebo que a minha mde estd muito dependente de
mim, ndo é? Fico com pena, nGo é por mim é mais por ela, percebe?

E6 — pessoalmente tenho muito medo de tratar com as pessoas doentes, sinto-me incapaz de
tratar de uma pessoa. Estd com febre, mas agora o que é que eu faco?

(E13) “Claro que me angustia um bocado porque a minha vida estd um pouco a ser a volta da
mde. (...) resto da minha vida ficou em standby, (...) e isso angustia-me um pouco.

(E11) (...) vinha-me a angustia de ndo saber o que fazer... E muitas vezes eu, deitava-me na
cama, mas deitava-me vestida. Pensava: se lhe acontece qualquer coisa de noite, tenho que
estar pronta. Para chamar um médico, ou uma ambuldncia. (...) no principio foi muito
angustiante.

(E14) Sinto a angustia de ndo conseguir comunicar com a minha mde, devido a sua
deméncia....
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3.2) Culpa

Este sentimento é referido com grande impacto psicolégico na vivéncia das filhas cuidadoras,
por duvidarem se estdo a dar o melhor de si, e o que é melhor para os seus pais, por terem
gue dividir o tempo entre a vida pessoal, familiar e os cuidados prestados aos pais.

(E4) Ela depois fica triste, porque eu expresso essa impaciéncia e depois eu fico com complexo
de culpa, ndo é? (...) Recrimino-me por isso....

(E7) porque penso que ndo estou a fazer o melhor, se calhar ndo é o que ela quereria.
(...)Depois existem estes sentimentos, serd que é o melhor que estamos a fazer? Serd que se
estivesse com outras pessoas, serd que estivessem outras pessoas a cuidar dela, seria melhor?

(E8) E ai ficou muito limitativo porque eu prépria me culpabilizava, se por acaso a deixasse
sozinha.

(E12) E as vezes sinto que saio da casa dele e... ralhei com ele. E se amanhd ele ndo estd cd?...
eu ralhei com ele.

3.3) Stress/Irritabilidade

O cansaco, os atritos, a impaciéncia sdao elementos que filhas referem viver no cuidado aos

pais devido a sobrecarga inerente ao processo de serem cuidadoras.

(E4) um bocado de impaciéncia, porque a minha mde é muito exigente, um bocado de
impaciéncia as vezes, porque ela estd sempre a pedir as coisas e tudo, sobretudo ao fim do dia.

(E12) E claro que... hd dias em que estamos cansadas (...) E ouvi-lo a refilar por tudo e por
nada, porque é uma constante, ds vezes cansa-nos.

3.4) Tristeza

As filhas cuidadoras ao constatarem a progressao da debilidade fisica e psiquica dos pais, elas

préprias vivem momentos de tristeza e de solid3ao.

(E6) (...) porque é triste ver os nossos pais a ficarem cada mais debilitados, mas acho que andei
a preparar-me para isto no fundo durante uma vida para agora ter esta missdo, talvez a mais
complicada...

(E5) Fez-me pensar até mesmo na velhice, até mesmo na minha, percebe? (...) ndo é uma coisa
assim muito agraddvel, percebe? E uma coisa um pouco triste, que tem que ser.

E11) Vem muitas vezes o cansago, o desGnimo, vem os sentimentos negativos ... a pessoa
interroga-se: mas porqué? Nos momentos de mais desdnimo: mas porqué isto? No principio,
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quando a via assim muitas vezes saia do quarto e sentava-me no sofd e chorava, chorava... E
dizia: mas porqué, porqué?? Sentia-me sozinha, no meio desta situagdo toda.

3.5) Desgaste emocional (Burnout)

Ser cuidadora traz grande desgaste emocional tendo implicagcdes no aumento do stress e no
equilibrio emocional podendo chegar ao burnout.

(E8) A minha mde tem atitudes comigo de cobranga, cobra-me sentimentalmente (...) Mas isto
desgasta emocionalmente porque ela faz comigo chantagens emocionais e psicoldgicas!

(E7) “Enorme desgaste emocional. A deméncia ndo se explica, assim como os diferentes
comportamentos que transmite aos mais proximos e que sGo emocionalmente desgastantes”

(E12) E had toda a parte stressante de sair do trabalho e ir a correr para casa para ver como ele
estd e tratar dele. Estou efetivamente mais cansada, mais stressada, é normal. Isso vai se
refletindo em algumas coisas...

1.3.2.3. Sentimentos Intra pessoais percecionados como Ambivalentes

Dentro do qual 2 subcategorias: inversao de papéis e ambivaléncia. As filhas referiram que
vivenciam sentimentos percecionados como ambivalentes, nomeadamente por sentirem que
os papéis se invertem nesta fase da vida dos seus pais, perda de sentido para as suas vidas,

sentimentos mistos (mais gratificantes e menos gratificantes).

2.1) Inversao de papéis

A situacdo de dependéncia por parte dos pais, traz as filhas a constatacdo de que se verifica
uma inversdo de papéis.

E2) Neste momento eu sou mais mde dela, do que ela de mim.

E4) Mas depois a certa altura vi que houve um bocadinho esta troca de papéis, a minha mde
ja estava quase um bocadinho como minha filha, mais do que eu como filha dela, ndo é? A
nivel até dos préprios sentimentos.

E(8) Eu é que ds vezes me sinto a mde dela, hd aqui uma inversdo de papéis.
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2.2) Ambivaléncia

0O sentimento de ambivaléncia, o contraste de sentimentos, envolve muitas vezes a vida das

filhas cuidadoras.

(E7) As vezes é complicado, ds vezes temos sentimentos ambiguos. Temos um sentimento de
reconhecimento, mas por vezes esta relagdo de ser mée da mde é um pouco frustrante.

(E8) mas também hd um sentimento de ambivaléncia (...) que muitas vezes tém a ver quando
sinto que, cuidando da minha mde, ndo encontro um sentido para a minha vida progredir. Mas
depois, isso também se dilui...quando encontro o sentido para a minha vida.

(E10) Claro que por vezes ha situagbes em que as coisas, ... ndo é o correr mal, mas aqueles

pequenos atritos que hd — principalmente entre nds as duas — porque a minha mde quer que
as coisas sejam de uma forma e eu acho que ndo devem ser assim.

1.3.3. Desafios e Altera¢Oes na vida das filhas cuidadoras

Os desafios e alteracdes que incidem na vida das filhas cuidadoras, abrange cinco niveis:

pessoal, familiar, social, financeiro e profissional.
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QUADRO 8 - DESAFIOS E ALTERAGOES

DIMENSAD CATEGORIA INDICADORES
-  Reduzido tempo para si;
- Perda de Liberdade;
PESS0AL
- Sobrecarga fisica.
- Restrigdes familiares;
DESAFIOS - Ajustamentc a novas
FAMILIAR
rotinas;
e . . .
- Conflitos conjugais.
ALTERACOES
PROFISSIOMAL - Alto impacto;
- Baixo Impacto
SOCIAL - Participacdo Social
FINANCEIRO - Alto impacto;
- Baixo Impacto

Quadro 8 - Desafios e Alteragdes

Fonte: Elaboracdo Prépria
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1.3.3.1 Nivel Pessoal

Identificamos trés alteragdes no ambito pessoal da vida das cuidadoras: reduzido tempo para

si, perda de liberdade e a sobrecarga fisica.

1.1) Reduzido tempo para si

As cuidadoras referem que o tempo era escasso para si proprias, para as suas necessidades

ou outras atividades.

E1)Esse tipo de cuidado é dado permanentemente, porque a dada altura,até durante a noite,
é preciso estar atenta aquilo que ele precisava, portanto sGo 24 horas sobre 24.

(E3) Ndo tenho tanto tempo para mim, como eu gostaria, (...). Tento ndo sair muitas horas.
Mas consigo ter vida social, ndo tanto como gostaria...

(E5) (...) portanto para mim é complicado, eu sempre que posso saio, tento gerir aqui um
bocadinho para também nédo comegar a ser isto muito opressivo .

(E11) “Tempo Muito reduzido mesmo nas rotinas didrias, gestéo de tempos livres complicada

(E12) E isso fez-me mudar toda a minha vida....

1.2) Perda de liberdade

Outro fator salientado pelas filhas cuidadoras é a perda de liberdade que experimentam ao

assumir esta responsabilidade.

(E8) Ndo tenho mais a liberdade que tinha. (...) ndo fui mais comer fora como me apetecia,
ndo tenho o meu momento de acordar as 10:00h ou as 11:00h, de ndo me apetecer fazer
almocgo. Porque tenho outra pessoa e tenho de a levantar e tenho de dar-lhe banho, dar-lhe o
pequeno almogo, tenho de fazer o almogo e tenho de cuidar dela, ...”

(E7) Porque tinha todo um leque de coisas que fazia habitualmente e deixei de poder fazé-lo.
Ir as compras, ir a missa, estou dependente da minha irmd, ver quem tem mais possibilidades
de ir para a outra poder ficar.
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1.3) Sobrecarga fisica

O esforgo fisico e a realizacao de varias tarefas arduas, sobretudo no caso dos pais que se

encontram acamados, repercutindo-se na saude fisica das cuidadoras.

(E2) pois para sentar e levantar tem que se fazer um certo esfor¢o e por isso as vezes fico com
as costas um bocado arrasadas.

(E4) Era eu que assumia a minha mde em plenitude, mudava-lhe as fraldas, essas coisas todas.
Como tive o problema oncoldgico, eu fui avisada pelos médicos para ndo fazer grandes
esfor¢os. De qualquer modo, como a minha mde era muito pesada, eu fazia um bocado, quer
para pér a fralda, quer para ajudd-la a deitar-se, a levantar-se, fazia um bocadinho de
esforgo...

(E5) (...) com o esforco de levantar a minha mde , (...) fui operada ao estémago e a uma
hérnia...e ndo deveria fazer esforcos(...) de vez em quando, ando rebentada das costas, com
maus jeitos aqui, maus jeitos acold...

(E8) Ha 15 dias para cd eu tenho tido um problema na coluna, entdo néo consegui agarrar a
minha mde e ela caiu. Fiquei muito aflita...

1.3.3.2. Nivel Familiar

Constatamos varios constrangimentos com os quais as filhas se depararam, nomeadamente:

restricOes familiares, ajustamento a novas rotinas e maiores conflitos conjugais.
2.1) Restri¢oes familiares
Verifica-se menos disponibilidade para os restantes membros da familia.

(E4) Ndo podemos ter fins-de-semana descansados, claro, ndo podemos passear, ndo estamos
em familia, e temos ali uma pessoa muito doente...

(E12) A verdade é que, as vezes sinto que, se calhar, ndo estou a dar tanta aten¢éo a minha
filha que tem 5 anos, ndo é? As vezes ela repara que estou a cuidar do avé... tenho menos
tempo para ela...

(E13) - “(...) eu ndo podia estar com os meus filhos o tempo que eu queria.

(E14) (...) Desde que a minha mde veio para aqui, acabou de certa forma por condicionar a
nossa vida familiar..... Até o carro teve que ser maior. E também tivemos que mudar de casa,
porque aquela jd era pequena. Nos primeiros tempos, o0 meu mais pequeno teve que ir dormir
para o chdo.
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2.2) Ajustamento a novas rotinas

Na vida das filhas muitas das rotinas, mudangas de horarios, novos habitos tiveram que ser

alteradas.

E5) Ndo é completamente igual, porque a minha mde.... Hd uma coisa que ela néo gosta muito
—que é de ficar sozinha .... Fica ansiosa.... Evitamos ao mdximo que fique sozinha e, portanto,
isso mudou ndo é. Antigamente, cada um ia para a sua vida e pronto, ndo tinhamos que nos
preocupar com nada, .... Agora ndo, agora had essa preocupagdo!

(E8) Quando eles pensaram vir viver comigo, tudo se modificou! ... porque quando estava a
viver sozinha tinha as minhas rotinas. Depois tivemos que nos adaptar a novos hdbitos.

E12) Porisso é toda uma alteragdo de habitos, de rotinas. Quando saio do trabalho, vou direto
a casa do meu pai, isto é, enquanto antes eu podia vir para minha casa tratar da minha filha,
jantar na minha casa, etc... a partir desse momento eu passei a sair do meu trabalho e ir direto
para a casa do meu pai.

2.3) Conflitos conjugais

Ha tendéncia para uma maior incidéncia dos conflitos conjugais.

E4- Trouxe grandes implicagbes na vida familiar, (...) a minha mde é uma pessoa com um feitio
muito forte, exigente na aten¢do, muito exigente na comida e tudo. Isso as vezes traz conflitos
entre mim e o meu marido, no sentido em que ele insurge-se um bocadinho com isso. Também
com os netos é muito exigente, (...) quase que abusa da bondade e da generosidade deles. Isto
também preocupa, em especial, 0 meu marido.

(E14) Por exemplo, os meus irmdos podiam vir buscar a mde ao domingo, ou aos fins de
semana... Nunca se ofereceram para fazer isso... e 0 meu marido fica um pouco irritado..

1.3.3.3. Nivel Profissional

Quanto ao ambito profissional é de assinalar que, da nossa amostra,5 das filhas estao

reformadas e 8 filhas sao ativas profissionalmente.

3.1) Alto impacto

Das 8 filhas que se encontram a trabalhar ativamente, apenas duas referem que encontraram

desafios em conciliar a vida profissional e a fun¢do de cuidadoras.
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(E6) Sinto que a nivel profissional ndo posso fazer os hordrios que gostaria, para estar

disponivel para a minha mde.

(E12) Teve algum impacto, porque eu sempre trabalhei muito fora d’horas. A partir da fase em
que o meu pai ficou dependente, eu ndo consigo fazer. Nem mesmo trabalhando por
teletrabalho, isto €, eu nGo posso estar com o computador a frente e tomar conta dele ao
mesmo tempo. Sim, sinto que néo posso render tanto no trabalho.

3.2) Baixo impacto

A maioria das cuidadoras mencionaram que nao sentiram grande repercussdo nas suas

profissoes pelo facto de assumirem esta funcao de cuidadoras.

(E14) Agora, no fundo também ndo foi por causa da minha mde que a minha profissdo mudou
alguma coisa.

1.3.3.4. Nivel Social

4.1) Participagao Social

Constata-se uma drastica redu¢cdao ou mesmo auséncia em atividades de lazer, sociais e

culturais na vida das filhas apds se tornarem cuidadoras.

(E7) (...) deixei de fazer aquilo que habitualmente eu fazia, por exemplo sair, almogar fora com
amigos, ter uma vida social com as outras pessoas, tenho pouco tempo, porque todo o tempo
que ndo estou a trabalhar estou em casa. Deixei de ter possibilidade de ir de férias, ficou fora
de questdo.

(E8) Quando ia a um jantar com os amigos, depois pensava “E se ela escorrega? E se ela cai?
E voltava para casa” e isto alterou e muito a minha relagéo com os meus amigos! Houve muitas
alteragbes na vida social.

(E11) A minha parte social foi totalmente eliminada,(...) ou saia mesmo quando era necessdrio,
porque de resto, em muitas coisas tive mesmo que abdicar de muita coisa.

(E14) houve uma quebra de circulos de amigos, recusa de convites de sair, jantar, férias...

1.3.3.5 Nivel Financeiro

Neste ambito podem verificar-se um maior ou menor impacto no nucleo familiar das

cuidadoras.

5.1) Baixo impacto
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Constata-se que quando ainda ndo se verifica um nivel de dependéncia muito elevado nos

pais, os impactos a nivel financeiro nao sao muito afetados.

E1) (...) o meu pai é uma pessoa economicamente independente, portanto nds ndo sentimos
nenhuma alteracdo a nivel econdmico por estar a cuidar dele na minha casa.

(E5) (...)Ja minha mde tem a reforma dela e ela faz questGo de pagar os medicamentos, as
consultas dos médicos, se tiver que ir também é ela que paga, porque ela quer fazé-lo, ndo é?
Se precisa de comprar alguma roupa ou alguma coisa, quer ser ela a pagar.

(E14) (...) os meus irméos combinaram comigo e eu fico com uma parte da reforma da minha
mde, pois ela vive aqui. Nesse aspeto ndo fiquei assim com nenhum problema de maior.

5.2) Alto impacto

Nos casos em que os pais apresentam um nivel de dependéncia severa, e que exigem mais

gastos, verifica-se um maior impacto ao nivel financeiro.

(E8) Economicamente hd que mudar de casa, hd que criar condi¢bes de habitacdo que se possa
ter para os poder acolher e eles sentirem-se acolhidos, sem estarem a ser um peso, ndo é?” “E
evidente que em termos econdmicos, estas duas senhoras, tém um peso de 1700 euros por
més na minha conta!”

(E11) Quanto a parte econdmica, é uma despesa imensa face as pessoas que ld estdo.
Portanto, tive que reduzir, ou melhor redimensionar o meu tipo de vida. Eu tinha uma vida
simples, com capacidade de dar também aos outros ...e tudo isso tive que restringir, porque é
uma despesa de cerca de 3000 euros por més que eu estou a ter.

(E12) Sim, houve alteragdes financeiras. Temos muito mais despesas.

2. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Apds a descricdo dos dados obtidos nesta investigacdo, iremos de seguida relacionar os

resultados empiricos deste estudo com a revisdo de literatura.

Nesta investigacdo os motivos que emergiram no discurso das participantes com maior realce
foram os motivos relacionais, ou seja, sao as motivagdes mais profundas e intrinsecas, que
impulsionaram a assuncdo da responsabilidade dos cuidados dos pais em situacdo de
dependéncia, e revelam as fortes e duradouras ligacdes entre as filhas e os pais ao longo da
historia da relacdo e do ciclo de vida. No nosso estudo, vem em evidéncia que os motivos das
filhas estdo intimamente ligados a relagao com os pais, a relagdo entre recetor de cuidado

tem uma influéncia nas motivacgoes.
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De entre estes, destacam-se, os motivos relacionais afetivos: o amor, o afeto sdo os motivos
principais e referidos pela maioria das filhas. Bem como, a gratidao por tudo o que fizeram
quando eram criangas e/aos seus filhos, seguido do altruismo que se relaciona com a

realizagdo pessoal das filhas.

Os dados que apurdmos sao corroborados por outros estudos, “o amor e o carinho motivam,
muitas vezes, a assungdo do papel de prestador de cuidados (Abreu, 2011 cit por
Neri,2013:46), e ainda, “os Cl’s revelaram as razes emocionais como as principais motivagdes
para assumirem este papel (...) nas experiéncias positivas do cuidar” (Costa et al.,2019: 1).
Outros estudos refletem a mesma tendéncia, demonstrando que os motivos de cuidar estdo
relacionados com a gratiddo sincera para com os pais (sem envolver a nocdo de dever); com
a expressdao de amor e carinho; com as gratificacdes vivenciadas e o significado do cuidar;
com a solidariedade familiar (Mdnico et al., 2012). Assim como o estudo de Greenwood &
Smith (2019,cit por Costa,2019) meta- andlise em que as motivagdes estavam
frequentemente baseadas em relacdes familiares de longa data, e emo¢des como amor e o

desejo de retribuir ou devolver o cuidado recebido no passado.

O altruismo e a realizacdo pessoal foram outros dois motivos bastante sinalizados pelas filhas
do nosso estudo. Segundo Oliveira (2001:21) “a motivagao altruista tem sido apontada como
uma das mais importantes para a prestacdo de ajuda. E de admitir que algumas pessoas
possam possuir caracteristicas internas que favorecam a sua sensibilidade perante a
necessidade de outrem”. Estas pessoas experienciam, muitas vezes, bem-estar, competéncia

e controlo (Lourenco,1988; Leeds, 1963 citado por Oliveira,2011).

Os motivos relacionais consensuais, no nosso estudo, refletem a concordancia intrafamiliar

existente dos valores, atitudes e crencas entre filhas cuidadoras e pais, principalmente na
visdo e decisdo das escolhas, como por exemplo, no que diz respeito ao consenso em evitar a
institucionalizacdo, bem como, corresponder a solicitacdo dos pais de serem cuidados
especificamente por elas. De acordo com Lobo et al.,(2014:914) "sempre que seja possivel, as
pessoas idosas devem permanecer no seu préprio ambiente, devendo existir por parte da

sociedade, politicas que Ihe proporcionem apoio e acompanhamento”.

Em relacdo aos motivos relacionais associativos, verifica-se uma menor incidéncia, porém as

filhas referem que o incremento intergeracional entre os avds e os netos é um factor
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potenciador de bem-estar para os pais em situagdo de dependéncia. Este facto é corroborado
por outros autores. Por exemplo, de acordo com os estudos de Bengston & Roberts (1991)
verifica-se que quanto maior for a interagdo entre os membros da familia, maiores sdo as
probabilidades de proximidade que, por sua vez, alimentardo maior associa¢ao, ou seja,
impulsionardo a interacgdo futuras entre as gera¢des. Niveis mais elevados de afecto
conduziram a maiores probabilidades de associacdo entre pais e filhos adultos e espera-se

ainda que os niveis de afecto sejam mutuamente reforgados entre a diade (Oliveira, 2011).

Passamos agora a outra categoria de motivos, os motivos materiais, ou seja, aqueles que
estdo relacionados com as dimensGes estruturais e funcionais da Solidariedade
Intergeracional. No que concerne aos motivos materiais estruturais, que incluem os fatores
gue potenciam a oportunidade de interacdo social entre geracdes, identificdmos no nosso
estudo que 50% (7 filhas solteiras) ja viviam com os pais e naturalmente assumiram os
cuidados aos mesmos nesta fase de dependéncia. Constatamos que, como referem muitos
autores, esta fungdo nem sempre é uma atividade consciente, dado que, frequentemente, os
cuidadores veem na situacdo uma extensdo das relacdes pessoais e familiares, mais do que
uma atividade de cuidador (Morris, 1993; Neno, 2004; Ross,1991). Relativamente aos outros
50% (7 filhas casadas), 6 tinham condi¢Oes habitacionais para acolher os seus pais nos seus

domicilios e 1 teve que mudar para uma casa maior.

Os motivos materiais funcionais referem-se ao grau de interajuda e troca de recursos, apoio
e assisténcia que cada membro da relacdo intergeracional contribuiu para o outro (ex: apoio
financeiro, instrumental, emocional). No nosso estudo, cumulativamente ao apoio emocional
e instrumental, verifica-se também a existéncia de apoio financeiro, quando por parte dos
pais ndo ha possibilidade econémica de integrar um equipamento social da rede formal (ERPI,
Centro de Dia, etc). Corroborando com outros estudos , “as relacées familiares permanecem
formadas por afetos, sentimentos de reciprocidade (...). A familia ainda é a principal fonte de
ajuda e apoio aos idosos. E o suporte emocional e social por exceléncia e possui um papel

valioso na prestacdo de cuidados” Costa (2012:18-19).

Os motivos normativos, relacionados com o grau de compromisso do cumprimento das

obrigacdes familiares (familismo), sdo os menos referidos apenas 14% (1). Constatando-se,

VALORIZAMOS PESSOAS | WWW.ISCSP.ULISBOA.PT 75



deste modo, no nosso estudo que este motivo é o de menor relevancia para as filhas

cuidadoras.

Conforme a literatura refere, as motivagdes que conduzem a entreajuda inserem-se numa
l6gica da necessidade, lagos da reciprocidade e a interagdo complementar com as ajudas

publicas (Attias-Donfut, 2016:56, cit por Coelho, 2019:230).

SENTIMENTOS

Os sentimentos e vivéncias positivas emergiram fortemente nas filhas entrevistadas: a acdo
de cuidar potenciou o desenvolvimento pessoal que se traduz em serenidade, alegria,
satisfacdo consigo proprias, fortalecimento dos lacos de amizade e de cumplicidade com os
pais, capacidade de superar obstdculos e desafios, tornando-as capazes de treinar a
resiliéncia. O nosso estudo estd em consonancia com outros, nos quais se verifica que as
relagdes familiares permanecem cimentadas por afetos e sentimentos de reciprocidade,

mutualidade de sentimentos para cada um.

Assim como refere Gongalves Pereira et al., (2006 cit. por Cunha, 2011), os sentimentos
positivos tais como: crescimento pessoal; realizagdo pessoal, habilidade para enfrentar
desafios; aumento do significado de vida; prazer; satisfacdo; retribuicdo; bem-estarcom a
qgualidade do cuidado oferecido, podem funcionar como fatores protetores para o Cl,

atenuando a dimensdo negativa inerente ao ato de cuidar.

Constatamos ainda que os efeitos positivos de cuidar, sdo fruto das relagdes mantidas ao
longo da vida das filhas e dos pais, ou seja, os Cl tendem a manifestar menor sobrecarga

guando entre eles e a pessoa cuidada existe uma relacdo afetiva (presente e passada).

Outro aspeto que se destaca no nosso estudo é a capacidade de enriquecimento pessoal, que
as filhas adquiriram ao prestarem cuidados aos pais e pela reciprocidade da parte deles.
Contudo, os sentimentos negativos emergiram também no nosso estudo. As filhas
expressaram viver momentos de angustia, culpa, stress, ira, tristeza e desanimo, desgaste
emocional (burnout), ndo obstante a boa vontade e a decisdo consciente e desejada de
assumir a fun¢ao de cuidadora. Estes resultados corroboram com varios estudos, nos quais os
Cl vivenciam sentimentos de stress, ansiedade, preocupacdo excessiva, culpa e vergonha,

baixa autoestima e consequente depressdo, dificuldades na gestdo do tempo (trabalho,
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familia, tempo livre), reducdo das atividades sociais, entre outros (Modnico et., 2012).
Igualmente o inquérito europeu (Coface, 2017) demonstra que os C.I revelam grande stress
emocional e mental na vida quotidiana (podendo levar a depressao), pelo facto de deverem

conciliar simultaneamente muitas tarefas e responsabilidades.

No presente estudo, os sentimentos de ambivaléncia, ja evidenciados anteriormente através
da percepgao por parte das filhas cuidadoras de sentimentos positivos e negativos, nao
deixaram margem de duvidas que estas sdo investidas por sentimentos mistos. Outro
exemplo disso é a constatacdo da inversao de papéis entre estas e os pais (sobretudo maes).
Varios autores referem o quao comum é esta situagdo. Jesus et al., (2013) refere que, devido
a dependéncia instaurada na relacdo de cuidado da filha para com a mae, se evidencia uma
reconfiguracao dos papéis sociais no seio familiar, em que a filha assume a fungdao maternal
relativamente a prépria mae. E ainda, a dependéncia representa diferentes e complexos
significados para os familiares cuidadores e para quem recebe os cuidados, implicando
também a alteracdo das relagdes de poder e no caso dos filhos essa relacdo terd que ser

reconstruida (Sousa et al.,2004).

Desafios e Alteragoes

O nosso estudo demonstra que as filhas constatam grandes alteragbes nas suas vidas,
sobretudo no caso em que os pais necessitam de maior acompanhamento e se encontram

em situa¢ao de maior dependéncia.

O maior desafio é a nivel pessoal, nomeadamente o reduzido tempo para si. O tempo é
praticamente absorvido em responder as necessidades do familiar, aos cuidados, ao contacto
com os servicos formais de apoio (SAD, médicos, fisioterapia). A necessidade de apoio
permanente, inclusive durante as noites, o escasso tempo para as suas proprias necessidades
(ex: horas de sono), teve implicacdes na QV dos ClI’s. Outros estudos corroboram com os
nossos resultados, constatando-se a diminuicdo do tempo disponivel para si, dedicando a
maior parte do seu tempo ao receptor de cuidados (Sequeira, 2010; Lau & Au, 2011 cit por

Neri, 2013).

Outro desafio foi a sobrecarga fisica experienciada pelas participantes, realidade comprovada

por varios estudos referindo que transportar a pessoa com necessidades de mobilidade,
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cuidar da higiene pessoal, provoca nos Cl's problemas de coluna, exaustdo e cansaco (Coface,

2017).

A percepcao de perda de liberdade, foi outro desafio referido pelas filhas, assim como a
dificuldade em organizar o lar e as atividades familiares. O mesmo estudo refere que os Cl’s

se deparam com enormes dificuldades em conciliar cuidados, vida pessoal e profissional.

A nivel familiar, as participantes do nosso estudo revelam que existiram restrigdes familiares,
como por exemplo deixar de ir férias, saidas ao fim de semana, ter que mudar de carro, de
casa, ndo ter disponibilidade para os filhos, seja em atencdo e tempo, seja em coisas materiais
(netos dormirem no chdo para dar a cama a avd). Verificou-se igualmente a necessidade de
ajustamento de rotinas, horarios e habitos. Bem como, maior incidéncia nos conflitos
conjugais devido aos cuidados prestados aos pais e a coabitagdo. Outros estudos corroboram
nao ter tempo para os outros membros da familia, sentindo-se culpados por negligenciar o

parceiro e/ou os filhos (Coface, 2017).

A nivel profissional, contrariamente ao estudo da Coface (2017), as participantes do nosso
estudo ndo tiveram grande repercussdao na atividade profissional, apenas duas filhas

referiram que existiram algumas limitagdes a nivel profissional.

A nivel social, verificou-se um grande impacto na vida das cuidadoras, denotando-se um certo
isolamento afetando a vida social, por nao terem a possibilidade de participar em atividades
sociais, com contactos muito limitados, para além do préprio AF. Cuidar pode conduzir a um

isolamento, por restricdo dos contactos sociais (Ekwall et al., 2005 cit por Neri,2013).

Relativamente a nivel financeiro, no caso em que os pais ainda estao auténomos fisicamente
e ndo requerem tantas despesas com os cuidados, ndo se verificou um impacto significativo
a nivel financeiro no agregado das filhas cuidadoras. Sendo as demais despesas suportadas
também pela reforma dos pais (medicamentos, roupas, passeios). Contudo, no caso em que
se verificam despesas adicionais, consequéncia do nivel de dependéncia, dos tratamentos ou
aquisicdo de ajudas técnicas (andarilho, cama articulada, cadeira de rodas, etc), verificaram-

se algumas restricGes econdmicas.

VALORIZAMOS PESSOAS | WWW.ISCSP.ULISBOA.PT 78



CAPITULO IV — CONCLUSOES

Foi com base na literatura e na nossa motivagdao que partimos para a pesquisa, que tem como
elemento central compreender quais os motivos que levam as familias, em particular as filhas,
a assumirem a responsabilidade de cuidadoras. Em termos metodolégicos, a escolha pela
entrevista semiestruturada, mesmo se através de plataforma digital (Zoom) revelou-se
adequada, permitindo gerar uma proximidade na qual as entrevistadas puderam partilhar
varios aspetos da vivéncia de ser cuidadoras, para além das perguntas pré-figuradas no guiao.

Permitiu, deste modo, reunir informa¢ao mais pormenorizada e detalhada.

Os principais motivos das participantes do nosso estudo sdo motivos afetivos associados as
motivacOes intrinsecas, algo que as impele a agir e a tomar decisGes, estando associado
profundamente ao afeto, amor, gratiddo para com os pais. Constatdmos que, quando a
motivacdo é forte, mesmo as maiores adversidades externas ndo consegue demové-las da

responsabilidade de cuidar.

Os motivos materiais, vém em segundo lugar e estdo relacionados com a causa que da origem
a acao, ou seja, podemos dizer que sdao as motivagdes extrinsecas que vém de fora da pessoa,
das circunstancias. No nosso estudo, estes motivos estdo relacionados com o evitamento da
institucionalizagdo, que tinha sido solicitada pelos pais, ou o facto de coabitarem com os pais,
ou ainda terem condi¢des habitacionais para acolherem os pais, bem como incapacidade
econdmica para integrar servico formal. Estes motivos materiais tém na sua substancia

motivos de caracter afetivo.

Constatamos, deste modo, no nosso estudo, a existéncia e o incremento de valores de
solidariedade e entreajuda, a importancia imprescindivel dos afetos como pilar do cuidado e
o investimento afetivo que as familias fazem aos seus membros mais velhos, a multiplicidade
de solucGes de apoio que se encontram no quotidiano das familias, ainda que niveis elevados

de afeto reforcam a qualidade da relagdo intergeracional.

Inferimos que a vivéncia dos Cl se revela uma experiéncia complexa e exigente, sobretudo
com alteragbes do ponto de vista pessoal, familiar, social, além de ter impactos a nivel
profissional e econdmico. Com o inicio de uma situacdo de dependéncia, os padrdes da vida

familiar comecam a ficar irreversivelmente alterados (Friedman et al., 2003). Os Cl enfrentam
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desafios a varios niveis, como limitacdes que levam a reducdo de horas de trabalho (...), a

perda de liberdade e isolamento social (Silveira &Carneiro, 2006).

De uma forma geral, conclui-se que os objetivos foram cumpridos, contribuindo para

responder as questdes iniciais, desenvolvidas e analisadas ao longo da dissertagao.

O nosso estudo corrobora o dito por outros que sustentam a imprescindibilidade do elo
familiar, das solidariedades familiares e da capacidade que as familias tém de se reinventar
para garantir a QV a pessoa cuidada e também ao cuidador. O que implicaria, entre outras
medidas, retirar os cuidados familiares da invisibilidade social a que tém estado remetidos

(Fernandes, 2010).

Consideramos ainda que os valores e as atitudes, que tém em consideracdo as alteragdes
biopsicossociais das pessoas mais velhas, devera também “ser cultivado também na esfera da
formacao gerontoldgica especifica, na medida em que disso dependera o bem-estar (...) dos

mais vulneraveis, em termos bioldgicos, psicoldgicos e sociais (Camara, 2015:372).

Limitagdes da Pesquisa

Consideramos que esta pesquisa produziu informagdo relevante no que concerne aos
principais motivos, sentimentos, desafios e alteracbes, a vdrios niveis na vida das filhas
cuidadoras, bem como podera constituir uma base para que no futuro outras pesquisas sejam
aplicadas e possam implementar formacdes na realizacdo de um acompanhamento eficaz e
eficiente aos Cl 's.

No mesmo sentido, propomos o levantamento das necessidades dos Cl 's, que neste estudo
ndo foram exploradas, assim como as estratégias utilizadas pelos Cl’s e familias para superar

o grande desafio que implica o “cuidar’.

Implicagdes para a pratica

Através da andlise das entrevistas, podemos realcar trés aspetos importantes: i) a familia
cuida e quer continuar a cuidar dos seus membros mais velhos; ii) € um desafio para o qual é
necessario prepara¢do e formacgao e iii) acompanhamento e o suporte da rede formal e das
politicas publicas.
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O ato de cuidar, pela sua complexidade, pelas motiva¢des inerentes, pelos desafios que
comportam, seja para as familias, seja para as pessoas mais velhas, e numa perspetiva global
paratoda a sociedade, é de uma importancia vital, sendo necessario e auspicavel a articulacao
e colaboragdao entre formal e informal. Deste modo, verifica-se a crucial importancia de
sustentar e acompanhar os Cl nesta fun¢dao multifacetada e de extrema necessidade nas
sociedades contemporaneas. O Cl desempenha uma variedade de tarefas que necessitam de
conhecimento e treino, tais como gestao dos cuidados das AVD’s, resolucdo de problemas,
tomada de decisdo, atividades que requerem competéncias comunicativas, cuidados

antecipatérios e de vigilancia (Jesus et al., 2013).

Através da revisdo da literatura realizada para o presente estudo, constatdmos que existe um
manancial de Associa¢Oes, plataformas digitais a nivel nacional, europeu e internacional
contendo servicos e formacdes especializadas, para dar respostas quer a situacbes
relacionadas com o cuidar das pessoas mais velhas, quer para o empowerment dos Cl's e
estratégias para colmatar os inimeros desafios nos varios ambitos, desconhecidas, porém, da
maioria dos Cl's portugueses. Para futuras pesquisas, seria interessante realizar um

levantamento de plataformas e servigos existentes para capacitar sempre mais os Cl’s.
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APENDICES

Apéndice A

Envelhecimento no Mundo

De acordo com dados da ONU (2019), o envelhecimento mundial projetado até 2100 serd
mais rapido e acentuado do que se verificou apds a segunda metade do século XX, como

podemos verificar no Grafico 1.

GRAFICO 1 - Populagdo Absoluta e relativa de idosos de 60 anos e mais, 65 anos e mais e 80

anos e mais no Mundo entre 1950-2100
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Fonte: United Nations, Population Division World Population Prospects 2019

Observa-se que a populacdo total em 1950 era de 2,5 bilhdes de habitantes, passando para
7,8 bilhdes em 2020 e devera alcancar 10,9 bilhdes de habitantes em 2100. Mas se, o
crescimento da populacdo mundial foi elevado, muito maior foi o crescimento da populacao
idosa; que em termos de crescimento absoluto calcula-se que seja de 19,1 vezes, pois em
1950 haviam 129 milhdes de pessoas com 65 anos e mais, 422 milhdes em 2020, para 2100
estima-se que chegara aos 2,5 bilhdes. Em termos relativos, a populagido idosa de 65 anos e

mais , em 1950 representava 5,1% do total de habitantes, em 2020 passou para 6,5% e devera

atingir 22,6% em 2100.

% de idosos

0,
7

TABELA 1 — Populac¢ao absoluta e relativa de idosos de 60 anos e mais, 65 anos e mais de 80

anos e mais, no Mundo: anos selecionados entre 1950 e 2100 (em mil)
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Anos Total 60 anose + 65anose+ 80anose+ %60e + %65e+ %80e+

1950 2.538.381 202.157 128.709 14.281 8,0 571 0,6
2000 6.145.494 610.886 422.209 71.715 9.9 6,9 1,2
2020 7.796.819 1.049.748 727.606 145.504 13,5 9,3 1.9
2050 9.735.034 2.079.639 1.548.852 426.367 21,4 15,9 4,4
2100 10.874.902 3.069.374 2.456.436 881.008 28,2 22,6 8,1
2100/1950 4,3 15,2 19,1 61,7 35 4,5 14,4

Fonte: Elaboragdo prépria com base nos dados da United Nations, Population Division
World Population Prospects, (2019)

Como podemos verificar (Tabela 1), o crescimento mais significativo na populacdo idosa
verifica-se nas pessoas com 80 anos, sendo que o crescimento absoluto foi de 61,7 vezes, uma
vez que passou de 14 milhdes em 1950, para 72 milhdes em 2020, prevendo-se que possa

atingir 881 milhdes em 2100.

No que concerne ao envelhecimento da populagdo, é frequente associar-se este fator
populacional aos paises mais desenvolvidos (Incluem Europa, América do Norte, Australia,
Nova Zelandia e Japdo. Todos os outros sdao considerados Paises menos desenvolvidos
ONU,2019) pois sdo os que apresentam maiores proporc¢oes de populacdo com 65 anos e mais

de idade (Quadro 1).

No entanto, é nos paises menos desenvolvidos que se concentra um maior nimero de
pessoas idosas. Assim, se em 2020 existiam 245,6 milhGes de pessoas idosas com 65 anos e
mais nos paises mais desenvolvidos, nos paises menos desenvolvidos esse valor era de 481,9

milhdes (isto €, quase o dobro), situacdo que se verifica desde 1950 (cf. Quadro 2).
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Desde a década de 50, a maioria dos idosos vive em paises do Terceiro Mundo, facto ainda
nao apreciado por muitos que continuam a associar velhice com os paises mais desenvolvidos
da Europa ou da América do Norte. Na verdade, ja em 1960, mais de metade das pessoas com
mais de 65 anos vivia nos paises do Terceiro Mundo (United Nations 17, 1985 in Antdnio,

2012:142).

QUADRO 2 - Populagio com 65 anos e mais (em milhdes e % do total da populagdo)- Mundo e

Paises mais desenvelvidos e Paises menos desenvolvidos - 1950-2100

Mundo Paises mais Paises menos
Desenvolvidos Desenvolvidos
Ano Milhges % MilhGes % Milhdes %
1950 128,7 5,1 62,7 7,7 65,9 3,8
2020 7276 9,3 2456 17,6 4319 7,4
2050 1548,8 15,9 344,8 26,9 1203,9 14,2
2100 2456,6 22,6 370,6 29,8 2085,9 21,7

Fonte: Elaboracdo propria com dados retirados de United Nations, Population Division
World Population Prospects, 2019: 3,5,13

Outro indicador importante, ilustrado através do Quadro 3, é a relacdo entre o
envelhecimento populacional e as taxas de mortalidade/natalidade. Com efeito, as causas das
alteracgGes populacionais decorrem fundamentalmente da variacdo da taxa de fecundidade
(ISF- N2 médio de filhos por mulher entre os 15 e os 49 anos de idade) e da taxa de
mortalidade infantil (TMI -N2 de &bitos até 1 ano de vida por cada 1000 nascimentos) que,
como é evidente, influenciam e tém repercussées na esperanga de vida a nascenga (EO -N2
médio de anos que uma pessoa a nascenca pode esperar viver) e aos 65 anos de idade (E65

Numero médio de anos que uma pessoa com 65 anos pode esperar viver).
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QUADRO 3 - Indicadores demograficos por Grandes Regides do Mundo 1950/55 -

2019/2100
indice Sintético de Esperanca Vida a Esperanca Vida aos 65
Fecundidade Tx Mortalidade Infantil Nascenca anos de idade
ANOS | 1950 | 201 | 204 | 2095 | 195 | 201 | 204 | 2095 | 195 | 201 | 2045 | 209 195 | 2015 | 2045/ | 2095
/55 5/2 | 5/5 | /210 | 0/55 | 5/2 | 5/50 | /210 | 0/5 | 5/2 | /50 5/21 | 0/5 | /20 50 /210
0 0 0 0 0 5 0 00 5 0
Mund | 4,97 | 2,4 (2,2 |194 |140 |29 | 16 9 47, |72, | 76,8 | 81,7 |11, | 17,0 | 19,0 | 21,5
o 7 1 0 3 3
Africa | 6,57 | 4,4 | 3,0 | 2,14 | 183 |47 |24 13 37, |62, | 696 | 76,2 |10, | 13,5 | 15,2 | 17,8
4 7 5 7 2
Asia 583 121 |18 |1,76 | 155 |25 | 12 5 42, |73, | 77,9 |83,7|96 | 16,3 | 18,6 | 21,9
5 8 3 3
Améri | 5,83 | 2,0 | 1,7 | 1,73 |126 |15 |7 3 51, |75, | 80,5 | 86,8 | 12, | 18,2 | 20,8 | 24,4
Latin 4 5 4 2 1
Améri | 3,34 | 1,7 | 1,7 | 1,81 | 31 6 3 1 68, |79, | 83,4 | 88,9 |14, | 19,9 | 22,8 | 26,6
Norte 5 8 7 2 2
Europ | 2,66 | 1,6 | 1,7 | 1,77 | 72 4 2 1 65, | 78, | 82,7 | 88,8 | 13, | 18,8 | 21,6 | 25,9
a 1 2 7 3 3
Fonte: Elaboracdo prdpria com base nos dados da United Nations, Population Division
World Population Prospects, (2019: 5,61,65,69,73, 77).
Como se pode constatar no Quadro 3, entre 1950/1955 e 2015/20, em todas as regides do
Mundo, registou-se uma diminuicdo do numero médio de filhos por mulher em idade de
procriar, passando o ISF de 4,97 para 2,27. Comprova-se igualmente que na Europa essa
reducdo n3o permite a substituicdo de geracdes (1,6), e que a Africa é o continente que
continua a apresentar o maior niumero de filhos por mulher (4,44).
Outro fator é a TMI no mundo, que registrou uma diminuigdao drastica nos ultimos 70 anos,
(1950-2020) de 140%o para 29%o. De acordo com as previsGes para 2045/50, uma crianga que
nasca em Africa, comparativamente as outras regides, podera esperar viver menos 13,8 anos
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do que uma que nas¢a na América do Norte; menos 10,9 anos do que uma nas¢a que na
América Latina e Caraibas ; e menos 13,1 anos que uma que nas¢a na Europa. O nivel minimo
de substituicdo de geracbes nos paises mais desenvolvidos, é considerado de 2,1 criancas por

mulher.

No que se refere a E65, verifica-se um aumento em todo o mundo, o que se compreende
pelos avangos no campo da saude e medicina, na melhoria das condi¢Ges de vida e dos estilos
de vida. Para 2045/50 prevé-se que se mantenha esta tendéncia: uma pessoa de 65 anos de
idade em Africa poderd esperar viver até aos 80,2 anos, enquanto na Europa uma pessoa com
65 anos de idade podera esperar viver até aos 86,6 anos e na América do Norte até aos 87,8

anos.
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Anexo 1

Declarag¢ao Consentimento Informado

DECLARACAO
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Eu, , declaro, por meio deste termo,

que concordei em ser participar no estudo intitulado: “Filhas Cuidadoras de pais idosos
em situagdo de dependéncia: Motivos e Desafios “, desenvolvido pela Assistente Social
Sandra Silva, aluna do Mestrado em Gerontologia Social ISCPS-UL, Instituto Superior
Ciéncias Sociais e Politicas, Universidade de Lisboa, sob a orientagdao da Professora

Doutora Stella Bettencourt da Camara.

Afirmo que aceitei participar por minha prépria vontade, sem receber qualquer
incentivo financeiro e com a finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso da

pesquisa.

Fui informada do objetivo do estudo, que em linhas gerais, pretende conhecer os
motivos que levam as filhas a tornarem-se cuidadoras dos seus pais em situacao de
dependéncia, identificar os sentimentos vivenciados pelas mesmas, e quais as
alteracdes e desafios na sua vida pessoal, familiar, profissional, social e na relagao com

0s pais.

Para tal a investigadora propos a recolha da informacao através de uma entrevista
semi estruturada, que devido a atual situacdao da pandemia provocada pelo Covid19,
realizar-se-a por videoconferéncia, solicitando-se assim, a autorizacao para a gravacao
audio, sendo, contudo, assegurado o seu anonimato em todas as fases de transcricao
da informacdo, bem como na apresentacdo dos resultados do estudo. A informacao
recolhida destina-se exclusivamente a fins académicos, podendo ser utilizada na

publicacao de artigos ou textos cientificos.

Fui também informada de que tenho total liberdade para recusar participar na

pesquisa ou

abandond-la no seu decurso sem qualquer justificacdo e também, que sera mantido o

anonimato e confidencialidade do estudo.
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Data

Assinatura da participante

Assinatura da investigadora

Nota: Dada a atual situacao pandémica, a necessidade de realizacao das entrevistas
por videoconferéncia e a dificuldade na assinatura e scannerizacdo deste documento,
pode o entrevistado enviar um email, informando que, no que toca ao termo de
consentimento informado: tomou conhecimento do mesmo, foi devidamente
informado(a) sobre a natureza da presente, autorizando por essas razbes a sua
gravagao e posterior tratamento dos dados e utilizagdo dos mesmos nos parametros
definidos.
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Anexo 2

Guiao da Entrevista
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Guiao Entrevista

Esta entrevista realiza-se no ambito do Mestrado em Gerontologia Social e dirige-se a filhas
Cuidadoras e tem como tema: “Filhas Cuidadoras de pais idosos em situa¢do de dependéncia:
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Motivos e Desafios”. O presente estudo tem como objectivos conhecer os motivos, identificar
os sentimentos vivenciados pelas filhas, e quais as alteracdes e desafios na sua vida pessoal,
familiar, financeira, profissional e social nas suas vidas.

Todos os dados recolhidos nas entrevistas serdo andnimos e apenas utilizados para fins
académicos.

| - Caracterizacao Sociodemografica das Filhas Cuidadoras

1.Qual a sua idade?

2. Qual o seu estado civil?

3. Quais as suas habilitacoes literarias?

4. Qual a sua profissao?

5. Qual a composicao do seu agregado familiar?

6. Quantos irmaos tem?

7. Coabitava com o seu pai/made anteriormente a situa¢do de dependéncia?

7.2. Coabita atualmente o seu pai/mae?
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8. Ha quantos anos presta cuidados ao seu pai/mae ?

9. Rede Informal

Tem algum apoio da rede informal?
Irmdos /irmas [ ]

Amigos ]

Companheiro (a) [

Outro

10. Rede Formal

O seu pai/mde em situa¢do de dependéncia esta integrado em alguma resposta social?

Centro Dia L]
SAD ]
Outro

B — Caracterizacdo Sociodemografica do pai/mae em situacio de dependéncia

11. Qual a idade do seu pai/m3e?

12. Qual o estado civil do seu pai/mae?
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13. Quais as habilitacGes literdrias do seu pai/mae?

14. Qual a profissdo do seu pai/mae antes da reforma?

15. Para avaliar o grau de dependéncia do seu pai/mae gostariamos que respondesse a
algumas questdes referentes a Escala de Barthel, de modo a verificar se o grau de
dependéncia é ligeiro, médio ou severo.
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Escala de Barthel
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ATIVIDADE PONTUACAO

1. ALIMENTACAO
10 - Independente

5 - Precisa de ajuda para cortar, passar manteiga, etc, ou dieta
modificada
0- Dependente

2. ATIVIDADES ROTINEIRAS
0 - Dependente
5 - Precisa de alguma ajuda parcial

10 - Independente ( rosto/cabelo/dentes/barbear)

3. VESTIR-SE
0 - Dependente

5 - Precisa de ajuda mas consegue fazer uma parte sozinho
10 -Independente (incluindo botdes, lagos, etc.)

4. BANHO
0 — Dependente, necessita alguma alguma

5 - Independente (entra e sai do duche ou banheira com ou sem ajuda)

5. SUBIR E DESCER ESCADAS
0 - Dependente

5 - Precisa de ajuda
10 — Independente com ou sem ajudas técnicas

6. MOBILIDADE (EM SUPERFICIES PLANAS)
0 —Imovel

5 — Independente, em cadeira de rodas, incluindo esquinas > 50 mts
10 - Caminha com a ajuda de uma pessoa > 50 mts

15- Independente (mas pode precisar de alguma ajuda; ex:bengala)
> 50 mts

7. TRANSFERENCIAS (DA CAMA PARA A CADEIRA E VICE VERSA)
0 — Dependente, ndo tem equilibrio sentado

5 -Necessita de ajuda de outra pessoa, mas nao consegue sentar-se
10 — Precisa de alguma ajuda
15 — Independente
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8. Utilizagao W.C

0 - Dependente

5 — Precisa de alguma ajuda
10 -Independente

9. CONTROLO INTESTINAL

0 - Incontinente
5 - Acidente ocasional
10 -Continente

10. CONTROLO URINARIO

0 - Incontinente, ou algaliado e incapaz de manejar a algadlia
sozinho)

5 - Acidente ocasional (maximo 1vx por semana)

10 — Continente

TOTAL

16. Quais os motivos que a levaram a ser Cuidadora do seu pai/mae ?

17. Quais os sentimentos que vivencia pelo facto de ser Cuidadora?

17.a) Vivencia sentimentos positivos, negativos, ambivalentes?

17.b) Quais os sentimentos que mais vivencia como cuidadora?

18. Que desafios e alteracdes experimentou na sua vida pessoal ao tornar-se cuidadora do
seu pai/mae em situacdo de dependéncia?

18.a) Cuidar do seu pai /mae teve repercussoes fisicas na sua saude?

18.b) Em relacgao a vida familiar verificou alguma alteragao apds se tornar cuidadora do seu
pai/mae?
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18.c) Que alteragGes verificou a nivel financeiro, por se tornar Cuidadora o seu pai/mae em
situacao de dependéncia?

18.d) E no ambito profissional verificou altera¢des ou dificuldades?

18.e) A nivel social que constatou na sua vida por ser cuidadora do seu pai/mae?
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Anexo 3

Analise de Conteudo
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DIMENSAO MOTIVOS

DIMENSAO

CATEGORIAS

SuB
CATEGORIA

UNIDADES DE REGISTO

MOTIVOS

Relacionais

MOTIVOS

Afetivos

Afeto/Amor

Afeto/Amor

(E1) construir uma relacdo com a pessoa de quem cuidamos, compensa todas as outras coisas.

(E2) esta tranquila com quem estd em volta dela e isso eu acho que é ... o importante é dar-lhe esta
paz... Sobretudo, acho que é uma pessoa feliz.

(E3) eu sentia que ndo podia deixa-la sozinha, (...) que ela ndo se sinta abandonada, que se sinta
amada.

(E4) é essencialmente porque foi uma questdao de amor pela minha mae, amor e gratidao.

(E5) O principal motivo foi o amor! O principal motivo, foi realmente o eu estar em casa e poder
cuidar da minha mae.

(E7) o primeiro motivo foi a afetividade.

(E8) é a forma de agradecer aquilo que eu vivi com eles e aquilo que sou hoje devo a eles, entdo eu
tenho uma gratidao em fazer isto.

(E10) “Para mim, acho que foi por um ato de amor! Para mim eles estdo em primeiro lugar. Primeiro
estdo eles.

(E13) O motivo é por amor ao meu pai. Porque acredito que efetivamente o meu pai sente-se bem
assim e sente o amor que nés lhe damos. Juntos colocamos, um bocadinho, o meu pai acima de tudo.
(E14) a minha mae gostava muito de estar comigo, sempre houve muita afinidade(...) Foi querendo
mais a minha presenca porque estamos muito ligadas e sente que lhe dou conforto e ela sente-se
protegida por mim. Cuidar da minha mae é amor em acgao.
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Relacionais

MOTIVOS

Relacionais

Afetivos

Afetivos

(E15) - “Foi também uma opg¢do minha, por amor a minha mae (...) eu conhego as particularidades do
que ela é — o que a faz sofrer, o que ela precisa.... E pensava, as pessoas que ndo sabem, vao deixa-la
ali ficar ... e depois, ela vai ficar atrapalhada com isto e com aquilo e ninguém vai dar conta.”

(E4) inclusivamente quando tive a situagao oncoldgica com os tratamentos, eu optei por deixar a
made comigo e até disse aqui em casa: eu preciso da minha mae, preciso do apoio da minha mae.

(E1) eu sinto que é essa, também a minha realizacdo pessoal.(...) sentir que é aquilo que eu quero
fazer, é aquilo a que me quero empenhar. Portanto para mim foi muito gratificante. (...) a
experiéncia que eu tenho feito, eu nao trocava por nada da minha vida.

(E3) Sentia essa necessidade de estar com ela, de apoiar, mais pela parte emocional, ndo é?

Realizacao (E5) Foi também porque eu queria, tem mais a ver com a parte emocional...
Pessoal/Altrui | (E8) (...) eu preferi contribuir mais um pouco e ter esta responsabilidade de ela, estar na sua casa
smo com as suas coisas.

(E12) Fago porque é uma opgao de vida...(...)quero tratar da minha mae, (...) e portanto foi esta
opgao que eu tomei, porque se fosse por obrigacao acho que ndo aguentava. Acho isso muito vazio,
tratar das pessoas por obrigacgao.
(E14) é um privilégio. Fazer alguma coisa por alguém.
(E15) Sentia a necessidade de cuidar dela.
(E15) - “Aquilo que a mim muitas vezes me vem é que o0 meu pai deve estar muito contente com o
facto de estar a tomar conta da minha mae”
(E3) Por tudo que ela tinha passado. Ela também merecia uma recompensa por tudo que tinha feito.
Ela esteve todos aqueles anos a cuidar, tinha perdido meu pai com cancro, depois o filho com aquela
esclerose multipla.
(E4) gratidao, porque a minha mae fez sempre tudo por nds, por mim e pelo meu irmao.
(E7) Sempre viveu para nds, ela vivia em fungao dos filhos, nds sempre fomos muito importantes
para ela (...) Em pequenos sempre nos mimou, agora sentimos muito ser essa reciprocidade para ela.
Dar a ela hoje, aquilo que ela nos deu.
(E8) (...) aquilo que eu sou hoje, devo muito ao sacrificio deles, percebe?
Eles fizeram muito sacrificio para que eu fosse para a faculdade, porque eu gostava de estudar e

GRATIDAO |gosto. E uma forma de gratiddo, por me terem proporcionado isto.
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(E11) “No fundo também é uma forma de retribuicao daquilo que ja recebi” quando eu precisei eles
também estiveram presentes, e até aos 3 anos os meus filhos estiveram com os meus pais,(...) E
também é uma forma de alguma gratidao.

(E13) o meu pai ja lutou tanto por nds, ja nos deu tanto, durante tantos anos que todos ndés sentimos
de todo coragao que teriamos que o fazer por ele (...) que queriamos cuidar dele. (...) Que ele
também sentisse o amor da nossa parte. Porque, na verdade, durante tantos anos também nos deu a
nds, porque nao, agora nds nao darmos a ele?

(E1) Estou a fazer aquilo que gostaria que me fizessem a mim.

(E2) sabendo que num futuro se eu tiver assim, gostaria de ser tratada desta maneira.

Consensuais

Consensuais

Associativo Incremento |E4) e achei que ela em familia, com os netos e tudo, iria ficar melhor.
Relacéo (E15), porque apesar da deméncia, depois quando tinha os netos, ou o meu marido, ela percebia
Intergeracion | que estava com gente conhecida e isso acalmava. E ficava mais descansada.
alidade
(E1) O meu pai nunca gostou de estar em sitios onde estivessem pessoas com a idade que ele teme
eu sempre respeitei muito isso.
(E2) portanto p6-la num...numa cadeira sé...no meio das outras pessoas...ndo é para ela. (...) ela
morria se fosse para um lar.
Evitar (E4) Ela sempre detestou essa ideia de ter que ir para um Lar. Achei que, se a pusesse num Lar, seria
Institucionaliz | quase a morte dela.
acao (E5) nés monetariamente até poderiamos ter a minha mae num desses lares que ha por ai todos

xpto, .... Nos até o poderiamos fazer, mas eu preferi ter a minha mae comigo, percebe? Foi mesmo
uma escolha, e ela ficou toda contente!Porque era o que ela queria.

(E6) NOs temos mesmo a sensacdo que ela fora de casa duraria muito pouco, ndo resistiria. Ela nunca
se adaptaria. A minha mae tem os seus habitos, apesar de estar muito debilitada continua a ser a
senhora do seu nariz.

(E7) e sempre entendemos que se a institucionalizassemos ela ndo iria aguentar essa separacao.

(E15) eu acho que se ela tivesse ido para um lar, efetivamente teria sido muito mau para ela. (...) p6-
la num lar em que ela ndo conhecia ninguém, ia ser muito pior, (...) Em pouco tempo acho que ela
tinha degradado.”
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Respeito pela
vontade da
mae/pai

(E5) Mas eu sei que ela, entre ficar comigo e ficar com o meu irmao, eu sei que ela preferia ficar
comigo pronto, e foi isso que aconteceu.

(E8) Foram eles que me escolheram!

(E3) Ela diz que sempre pediu a Deus que nessa Ultima fase da vida pudesse estar comigo.

Funcionais

Incapacidade
econdmica
dos pais

(E8) Eles ndo tinham condi¢Ges econdmicas para entrarem numa instituicdo (...) Teria que os separar
€ era uma coisa que eu ndo gostava porque eles sempre se deram muito bem e tiveram juntos por 65
anos.

Estruturais

Estruturais

Proximidade/
Coabitacao
anterior a
situacao de
dependéncia

(E6) Eu ja vivia com a minha mae, por isso foi natural depois tornar-me a cuidadora principal. (...)nds
achamos que para a minha made seria fundamental estar em casa e ao nosso cuidado.

(E7) sempre vivemos juntas e por isso tinhamos uma relagdo muito préxima e a minha mae era muito
afetiva, gostava muito de abracgos, de afetos de estar préximo de alguém que a conhecesse.

(E10) como vivi sempre com eles, para mim é um processo natural!

(E11) Eu sempre vivi perto dos meus pais, consegui convencé-los a comprar uma casa perto de nds
para me ajudarem.

(E12) Eu sempre vivi com os meus pais. eu podendo, ndo tendo nada que me impedisse de fazer com
que a minha mae saisse do ambiente em que sempre viveu.

Motivos Ter condicdes | (E4)Entdo eu tinha condi¢des logisticas, tinha aqui um espago para ela, a casa é grande.
logisticas (E5) Temos uma casa grande, o que é bom! Principalmente para ela, porque se ela quiser estar
sozinha, ela esta sozinha.... Se quiser estar ao pé de nés, ela vem para o pé de nds, ... e é realmente
Materiais uma sorte, nds termos a casa que temos, porque ela tem um espaco so dela.
(E11) “primeiro porque tenho espaco em casa. Cada uma tem o seu espaco e penso que isso também
ajuda a que as coisas corram bem, acho eu.
Motivos Dever Moral |(E2) foi por uma opgao, sei |4, moral, sentimental.
(E6) - “eu sempre estive em vérias missoes e, costumo dizer: mas essas fui eu que escolhi, esta ndo
Normativos fui eu que escolhi, foi a que me calhou.

(E15) Com os meus irmaos nao seria facil qualquer um deles ficar com a minha mae. Entdo reunimo-
nos e também foram eles que me pediram se eu podia ficar com ela.
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DIMENSAO SENTIMENTOS E VIVENCIAS EMOCIONAIS

DIMENSAO

CATEGORIAS

SUB CATEGORIAS

UNIDADES DE REGISTO

SENTIME
NTOS

POSITIVOS

POSITIVOS

Serenidade
/Tranquilidade/
Paz interior

(E1) Eu considero muito positivo para mim, no sentido em que me deixa com muita
tranquilidade. (...) Vivo estes tempos em fungao dele, isso ndo me da peso nenhum, da-me
uma grande paz interior.

(E6) eu estou a fazer o melhor que posso e o meu dever esta cumprido e isso d4d-me uma paz
enorme. (...) e sempre muito com paz, porque sinto que estou a fazer o que devo, e o que
me é pedido é a minha missdo neste momento e, portanto, isso da-me paz.”

(E7) E ai eu fico mais calma porque percebo que esta relacdo sé existe porque existe a
afetividade. Mesmo que ndo seja o mais certo é o mais certo no agora, se ponho todo o meu
amor por ela.

Paciéncia

(E3) Tem que se ter muita paciéncia, ndo é? Porque ela repete-se muito, é natural com a
idade, ou entdo implica-se mais com isso ou com aquilo... tem que se ter muita paciéncia.

(E7) Falar num determinado tom, devemos falar sempre num tom calmo. Ndo se pode falar
alto ou rapido porque pensa que estamos a ralhar ou a discutir, a ser agressivos. Ndo se pode
aplicar a palavra ndo porque a palavra ndo tem uma conotacdo para a minha mae: nao fazes,
ndo vais,ela fica logo mal, fica zangada mesmo, por isso ndo podemos usar a palavra ndo.
Devemos dizer é melhor fazer assim. E melhor.

(E1) (...) proporciona-me uma relacdo com ela de uma grande amizade, de uma grande
cumplicidade no nosso dia a dia, nas coisas que partilhamos.
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SENTIMENT
oS

POSITIVOS

Mutualidade Diadica

(E5) estamos mais proximas desde que ela vive connosco, eu aproximei-me mais da minha
mae e ela de mim. (...) Parece que o amor aumentou, percebe? (..) Ndo sei se é a debilidade
dela que tornou o meu amor de filha maior, percebe?

(E7) Cuidar dela é um modo de a amar. E este amor de m3e para filha e de filha para mie.

(E13) E agora até mesmo brincadeiras que nunca houve, passaram a haver entre mim e o
meu pai

(E14) basta o olhar dela e eu faco o que ela precisa, entdo nds temos essa cumplicidade e
foi-se aprofundando ainda mais conforme as dificuldades dela.

Resiliéncia

(E3) Tento recomegar muitas vezes para ser sempre novo.
(E5) é um desafio didrio porque é muito exigente.
(E9) Um desafio dificil, para o qual ninguém esta preparado.

(E12) Recomegando sempre, recomegando muitas vezes e procurando quando estou com a
minha mae dar o maximo de carinho que |he posso dar. A maxima atencdo que lhe posso
dar.

(E15) — (depois destes 20 anos) Penso que é uma graca que Deus me deu até este momento,
gue é a de ndo me sentir “farta” ou “ja ndo aguento mais”. Até a data ndo sinto nada disso.

Satisfacao
Gratificagao

(E3) Para mim, fico com a consciéncia tranquila, sinto-me feliz por fazer o que estd ao nosso
alcance. Sinto essa grande alegria de poder ajuda-la, eu tenho essa alegria de poder
proporcionar isso.

(E5) Nao é dificil, é facil! (...) para ja a minha mae ndo chateia nada, ou seja, tem muito aquela
coisa de ndo incomodar, percebe? Nao se impde, ela ndo gosta de se impor, ela gosta de
facilitar as coisas.
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Alegria

(EB) (...) € uma alegria té-la cd enquanto estd, em poder proporcionar uma data de coisas
boas, ndo é? Acho que é isso, permitir que ela seja feliz enquanto ca est3d, isso é muito bom.

(E7) Temos um sentimento de reconhecimento
(E8) “Ha um sentimento de gratiddo de ser cuidadora.
(E10) Para mim é uma possibilidade de os ajudar, é uma satisfacao pessoal.

(E12) para mim tem sido, o dar-lhe o melhor possivel, nunca lhe faltar com nada daquilo que
ela precisa.... Se é preciso determinado creme, arranja-se o creme, se é preciso mais isto
...arranja-se. Tudo aquilo que for preciso...todo esse material que é necessario. Cuidar no
aspeto afetivo é que se vé que também é o dar-lhe o melhor de mim...

(E13) para estar aqui com ele, por isso vale muito a pena, (...) € amor vivido. Porque eu sinto
que dou o melhor de mim e sinto que recebo o melhor dele, por isso acho que,
independentemente de tudo, é amor e sinto-me grata de poder fazer isso por ele. (...) eu
estou grata por o ter aqui.

Desenvolvimento
humano

(E2) (...) s6 tenho que agradecer, aprendo muito com ela.

(E5) Eu acho que cresci imenso... pelo facto de ser cuidadora da minha mae.... Acho que
crescemos, faz-nos crescer... da-nos mais maturidade... faz-nos ver as coisas com outros
olhos.... Torna-nos maiores... até porque a experiencia que eu estou a passar torna-me mais
experiente....

(E5) . Sinto um pouquinho mais até de angustia porque percebo que a minha mae estad muito
dependente de mim, ndo é? Fico com pena, ndo é por mim é mais por ela, percebe?

(E9) Sinto a angustia de ndo conseguir comunicar com a minha mdae, devido a sua
deméncia....
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NEGATIVOS

Angustia

(E12) Por isso vinha-me a angustia de ndo saber o que fazer... E muitas vezes eu, deitava-me
na cama, mas deitava-me vestida. Pensava: se lhe acontece qualquer coisa de noite, tenho
que estar pronta. Para chamar um médico, ou uma ambulancia. (...) no principio foi muito
angustiante.

(E14) “Claro que me angustia um bocado porque a minha vida esta um pouco a ser a volta
da mae. (...) resto da minha vida ficou em standby, (...) e isso angustia-me um pouco.

Stress/ Irritabilidade

(E4) um bocado de impaciéncia, porque a minha mae é muito exigente, um bocado de
impaciéncia as vezes, porque ela esta sempre a pedir as coisas e tudo, sobretudo ao fim do
dia.

(E11) claro que por vezes ha situagBes em que as coisas, ... ndo € o correr mal, mas aquela
preocupacdo e pequenos atritos que hd — principalmente entre nds as duas — porque a minha
mae quer que as coisas sejam de uma forma e eu acho que ndo devem ser assim.

(E13) E claro que... ha dias em que estamos cansadas (...) E ouvi-lo a refilar por tudo e por
nada, porque é uma constante, as vezes cansa-nos.

Culpa

(E4) Ela depois fica triste, porque eu expresso essa impaciéncia e depois eu fico com
complexo de culpa, ndo é? (...) Recrimino-me por isso....

(E7) porque penso que nao estou a fazer o melhor, se calhar ndo é o que ela quereria.
(...)Depois existe estes sentimentos, sera que é o melhor que estamos a fazer? Sera que se
estivesse com outras pessoas, sera que estivessem outras pessoas a cuidar dela, seria
melhor?
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(E8) E ai ficou muito limitativo porque eu prépria me culpabilizava se por acaso a deixasse
sozinha.

(E9) (...) senti-me com enorme incapacidade de resposta.

(E13) A verdade é que, as vezes sinto que, se calhar, ndo estou dando tanta atencdo a minha
filha que tem 5 anos, ndo é? As vezes ela repara que estou a cuidar do avé... tenho menos
tempo para ela, s6 quando chegamos a nossa casa e é antes de dormir.

(E13) E as vezes sinto que saio da casa dele e... ralhei com ele. E se amanha ele ndo esta ca?...
eu ralhei com ele.

Tristeza

(E6) (...) porque é triste ver os nossos pais a ficarem cada mais debilitados, mas acho que
andei a preparar-me para isto no fundo durante uma vida para agora ter esta missao, que é
uma missao, talvez mais complicada.

(E7) torna-se um bocadinho preocupante, porque se torna um pouco triste...

(12) uma tristeza grande ver a degradacdo progressiva de uma pessoa que era muito
dindmica e cheia de vida e que esta totalmente dependente. (...) E eu a observar machuca
muito, provoca dor.

(E12) vem muitas vezes o cansaco, o desanimo, vem os sentimentos negativos ... a pessoa
interroga-se: mas porqué? Nos momentos de mais desanimo: mas porqué isto? No principio,
guando a via assim muitas vezes saia do quarto e sentava-me no sofa e chorava, chorava... E
dizia: mas porqué, porqué??? Sentia-me sozinha, muito sozinha no meio desta situagdo toda.

Perda de liberdade

(E6) (..) é a parte de uma pessoa deixar de fazer o que gosta, eu sempre fiz tudo o que me
apeteceu navida e agora ndo, agora estou muito presa, isto ja ha 10 anos que isto se arrasta.
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(...) Claro que me custa de vez enquanto ndo poder sair, ndo poder mexer-me, vir a correr
para casa para ajudar a dar o almoc¢o a minha mae... ndo me apetece nada, ndo é?

(E15) Eu costumo dizer que nunca deixei as fraldas, porque quando meu filho mais novo
deixou as fraldas, praticamente veio a minha mae...e sempre tive aquela sensacdo, como as
minhas colegas que, os filhos cresceram e ficaram mais auténomas e mais livres e tinham o
tempo disponivel . Eu nunca senti isso.

Desgaste emocional

(E8) A minha mae tem atitudes comigo de cobranca, cobra-me sentimentalmente, porque
ela é mae e eu sou filha. Ela é mae, portanto, se alguém aqui tem de mandar em alguém é
ela! (...) Mas isto desgasta emocionalmente porque ela faz comigo chantagens emocionais
e psicoldgicas!

(E9) “Enorme desgaste emocional. A deméncia ndo se explica, assim como os diferentes
comportamentos que transmite aos mais préximos e que sdo emocionalmente
desgastantes”

(E13) E ha toda a parte stressante de sair do trabalho e ir a correr para casa para ver como
ele esta e tratar dele. Estou efetivamente mais cansada, mais stressada, é normal. Isso vai se
refletindo em algumas coisas, mas...

Inversao de papéis

(E2) Neste momento eu sou mais mae dela, do que ela de mim.

(E4) Mas depois a certa altura vi que houve um bocadinho esta troca de papéis, a minha mae
ja estava quase um bocadinho como minha filha, mais do que eu como filha dela, ndo é? A
nivel até dos prdprios sentimentos.

E(8) Eu é que as vezes me sinto a mae dela, hd aqui uma inversao de papeis.
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AMBIVALENTE
S

Ambivaléncia

(E7) As vezes é complicado, as vezes temos sentimentos ambiguos. Temos um sentimento
de reconhecimento mas por vezes esta relacao de ser mae da mae é um pouco frustrante.

(E8) mas também ha um sentimento de ambivaléncia (...) que muitas vezes tém a ver
quando tu ndo encontras um sentido para a tua vida progredir.

DIMENSAO DESAFIOS E ALTERACOES

DIMENSAO

CATEGORIAS

SuB
CATEGORIA

UNIDADES DE REGISTO

ALTERACOES

e DESAFIOS

PESSOAL

TEMPO para si

(E1) Esse tipo de cuidado é dado permanentemente, porque a dada altura, até durante a
noite, é preciso estar atenta aquilo que ele precisava, portanto sdo 24 horas sobre 24.”

(E3) Ndo tenho tanto tempo para mim, como eu gostaria, mas quando é mesmo preciso, eu
arranjo quem me substitua, ou saio assim poucas horas.

Tento ndo sair muitas horas. Mas consigo ter vida social, ndo tanto como gostaria...

(E5) - eu preciso de rua, ndo sou pessoa para estar em casa, ha pessoas que gostam, eu nao,
eu gosto de andar a arejar, portanto para mim é complicado, eu sempre que posso saio, tento
gerir aqui um bocadinho para também ndo comecar a ser isto muito opressivo ...”

(E7) Porque tinha todo um leque de coisas que fazia habitualmente e deixei de poder fazé-lo.
Ir as compras, ir a missa, estou dependente da minha irm3, ver quem tem mais possibilidades
de ir para a outra poder ficar.

(E8) “Nao tens mais a liberdade que tinhas. Tu tens de vir para casa. ndo vais mais comer fora
como te apetecia, ndo tens o teu momento de acordares as 10:00h ou as 11:00h, de ndo te
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apetecer fazer almogo. Porque tens outra pessoa e tens de te levantar e tens de dar-lhe
banho, dar-lhe o pequeno almogo, tens de fazer o almogo e tens de cuidar dela, ...”

(E9) “Tempo Muito reduzido mesmo nas rotinas didrias, gestdao de tempos livres complicada,
perda de liberdade para decidir”

(E12) E isso fez-me mudar toda a minha vida....

(E14) - “(...) eu ndo poder estar com os meus filhos o tempo que eu queria.

(E2) pois para sentar e levantar tem que se fazer um certo esforgo e por isso as vezes fico com
as costas um bocado arrasadas.

(E4) Era eu que assumia a minha mae em plenitude, mudava-lhe as fraldas, essas coisas todas.
Como tive o problema oncoldgico, eu estava avisada pelos médicos para ndo fazer grandes
esforgos. De qualquer modo, como a minha mae era muito pesada, eu fazia um bocado, quer

para por a fralda, quer para ajuda-la a deitar-se, a levantar-se, fazia um bocadinho de
SOBRECARGA | esforco...
FisicA

(E5) (...) com o esforco de levantar a minha mae - e ao levanta-la senti aqui uns picos e entrei
assim um bocadinho num.... ai, ai, ai que isto pode rebentar tudo, porque me disseram: ndo
pode fazer esforcos com a barriga, Eu fui operada ao estbmago e a uma hérnia...

Mas fora isso, é costas, isso é, nds de vez em quando andamos rebentadas das costas, com
maus jeitos aqui, maus jeitos acola, também n3ao somos ja novas, ndo é.”

(E8) - “ Ha 15 dias para ca eu tenho tido um problema na coluna porque nao consegui agarra-
la e ela caiu.

(E14) N3o podemos ter fins-de-semana descansados, claro, ndo podemos passear, ndo
estamos em familia, e temos ali uma pessoa muito doente...
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Perda de (E15) “E assim, alteracdes houve logo desde que ela veio para aqui. J4 é ha muitos anos, até
Liberdade |porque eles eram todos pequeninos e acabava de certa forma por condicionar a nossa vida
familiar, é diferente. Até o carro teve que ser maior. E também tivemos que mudar de casa,
porque aquela ja era pequena. Nos primeiros tempos, o0 meu mais pequeno teve que ir dormir
para o chao.

Trouxe grandes implica¢Ges na vida familiar, porque o meu marido aceita a preseng¢a da minha
FAMILIAR made, mas a minha mae é uma pessoa com um feitio muito forte e sobretudo o meu marido
insurge-se um bocadinho, porque ela é muito exigente na atencao, muito exigente na comida
e tudo. Isso as vezes traz conflitos entre nds, no sentido em que ele insurgia-se um bocadinho
com isso.

Quanto aos miudos a minha mae é de facto também muito exigente, estd sempre a chama-

Conflit los. Quase que abusa da bondade e da generosidade deles. Isto também nos preocupa e o
onflitos

. meu marido em especial.
Conjugais

(E15) Por exemplo, os meus irmdos podiam vir buscar a mde ao domingo, ou aos fins de
semana... Nunca se ofereceram para fazer isso, eu também nunca pedi....naquela coisa de nao

fazer confusao”

(E5) “Eu ndo posso dizer que seja completamente igual. Ndo é completamente igual, porque
a minha mae.... H4 uma coisa que ela ndo gosta muito — que é de ficar sozinha e ela pede-me:
se for s6 um bocadinho, ela ndo se importa, mas se for muito tempo ela fica muito agitada,
.... Fica ansiosa.... E o que acontece é que nds temos um pouco que nos ajudar uns aos outros,
e as minhas filhas que ja sdo adultas, se eu precisar de fazer qualquer coisa, elas tém carro e
vao elas, e eu fico, ou entdo se tiver que ir eu, eu peco: “Olha Francisca ndo te importas de
ficar um bocadinho aqui em casa? ndo vais sair, pois ndo?”. Ou seja, isso acontece! Evitamos
Ajustamentos |ao maximo que fique sozinha e, portanto, isso mudou ndo é. Antigamente, cada um ia para a

rotinas- sua vida e pronto, ndo tinhamos que nos preocupar com nada, .... Agora n3o, agora ha essa

horarios preocupacao!
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(E8) Quando eles pensam em vir ter connosco, tudo se modifica! ... porque de fato tu estas a
viver sozinha, tens de atribuir novos hdbitos, vais meter duas pessoas que efetivamente, e
eles também n3o estavam habituados a viverem comigo, portanto ha aqui adaptacdes que
tém de ser feitas e hd aspetos que tém de ser considerados.

E13) Por isso é toda uma alteragao de habitos, de rotinas. quando saio do trabalho, vou direto
a casa do meu pai, isto é, enquanto antes eu podia vir para minha casa tratar da minha filha,
jantar na minha casa, etc... a partir desse momento eu passei a sair do meu trabalho e ir direto
para a casa do meu pai.

FINANCEIRO

Baixo Impacto

(E1) Portanto a familia aumentou, evidentemente que houve algumas altera¢des a nivel da
casa, houve algumas adaptacdes.”“Portanto nao foi nada complicado, nem em termos
econdémicos, até porque o meu pai era uma pessoa economicamente independente, portanto
nds ndo sentimos esse peso.

(E5) é assim: é mais uma pessoa... Mas até porque a minha mae tem a reforma dela e ela faz
questdo de pagar os medicamentos, as consultas dos médicos, se tiver que ir também é ela
que paga, porque ela quer fazé-lo, ndo é? Porque ela o quer fazer. Se precisa de comprar
alguma roupa ou alguma coisa, quer ser ela a pagar, e, portanto, sé ndo permito que ela pague
a comida e essas coisas!”

(E15) “Em termos econdmicos, felizmente ndo tive esse tipo de problemas porque tenho
sempre o ordenado e em relacdo a reforma da minha mae os meus irmaos combinaram
comigo e eu fico com uma parte da mesma. Nesse aspeto nao fiquei assim com nenhum
problema de maior.”

(E8) Economicamente ha que mudar de casa, ha que criar condi¢cdes de habitacdo que se
possa ter para os poder acolher e eles sentirem-se acolhidos, sem estarem a ser um peso, nao
é?” “E evidente que em termos econémicos, estas duas senhoras, tém um peso de 1700 euros
por més na minha conta!”
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Alto Impacto [(E12) Quanto a parte econdmica, é uma despesa imensa face as pessoas que la estdo.
Portanto, tive que reduzir, ou melhor redimensionar o meu tipo de vida. Eu tinha uma vida
simples, com capacidade de dar também aos outros ...e tudo isso tive que restringir, porque
é uma despesa de cerca de 3000euros por més que eu estou a ter.

(E13) Sim, houve alteragdes financeiras. Temos muito mais despesas.

(E1) Eu abdiquei de algumas coisas que eu considerava que ndo eram importantes, porque
aquelas que eu considero que sdo importantes eu continuo a conseguir fazer.

(E7) Quase tudo mudou. Agora fazemos tudo em fungao dela, deixei de fazer aquilo que
habitualmente eu fazia, por exemplo poder sair, almogar fora, almogar fora com amigos, ter
uma vida social com as outras pessoas, tenho pouco tempo, porque todo o tempo que ndo
estou a trabalhar estou em casa. Mesmo atividades como por exemplo caminhadas que eu
gostava de fazer, ja ndo o posso fazer porque ela precisa de alguém perto a todo o momento.
Deixei de ter possibilidade de ir de férias, ficou fora de questao.

SOCIAL Alto impacto
(E8) Eu dizia.... eu vou, mas depois comecava “E se ela escorrega? E se ela cai? Ndo, vou para
casal”. eisto alterou e muito a minha relagdo com os meus amigos! Houve muitas altera¢ées
na vida social.

(E9) Bastante...quebra de circulos de amigos, perda de convivios e de partilha, recusa de
convites de sair, jantar, férias...”

(E12) A minha parte social foi totalmente eliminada,(...) ou saia mesmo quando era
necessario, porque de resto, em muitas coisas tive mesmo que abdicar de muita coisa.

(E6) “Sinto que a nivel de horarios sim.”

(E13) Teve algum impacto, porque eu sempre trabalhei muito fora d"horas. A partir da fase
em que ele ficou dependente, eu ndo consigo fazer. Nem mesmo trabalhando por
Profissional Alto impacto |teletrabalho, isto é, eu ndo posso estar com o computador a frente e tomar conta dele ao
mesmo tempo. Sim, sinto que ha alguma falha da minha parte, relativamente ao trabalho, a
disponibilidade profissional, mas pronto, é assim.
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Baixo Impacto |(E15) Agora, no fundo também nao foi por causa da minha mae que a minha profissdao mudou
alguma coisa.
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