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Resumo

A presente dissertacdo intitulada “Deficiéncia mental e envelhecimento.
Estratégias de gestdo de cuidados familiares a deficientes mentais”, tém como
problematica o envelhecimento das pessoas com deficiéncia mental e dos seus
cuidadores familiares. O objeto empirico da investigacdo é a gestdo dos cuidados
familiares, considerando as estratégias, os limites e as potencialidades.

Pretendemos com este trabalho, compreender se as estratégias de gestdo dos
cuidados familiares, no contexto do envelhecimento dos cuidadores e dos seus membros
portadores de deficiéncia mental, sdo influenciadas pelo apoio formal recebido. Foi
necessario conhecer o fendmeno do envelhecimento das pessoas portadoras de
deficiéncia (mental) e dos seus cuidadores familiares; caracterizar os cuidadores
principais e os respetivos familiares com deficiéncia; entender a gestéo dos cuidados em
situacdo de envelhecimento e de dependéncia e compreender as “necessidades” das
familias no @mbito dos cuidados e a sua relagdo com os cuidados formais.

Para atingir estes objetivos, adotamos a metodologia qualitativa de base
compreensiva, onde foi privilegiado o contato direto com os cuidadores familiares,
recorrendo a entrevistas semidiretivas e a metodologia quantitativa aferindo os dados e a
percentagem de casos diagnosticados e alguns dados das entrevistas realizadas. Neste
estudo, concluimos que as familias sdo apoiadas por uma instituicdo que oferece alguns
servigos que potenciam uma relativa qualidade e gestdo dos cuidados. As estratégias de
gestdo de cuidados variam de acordo com o grau de incapacidade, tipo de deficiéncia e
apoios formais recebidos onde identificamos varios perfis uns mais proativos do que
outros no que diz respeito aos cuidados. Podemos pois inferir que estas institui¢coes tém
que se adaptar as atuais necessidades deste grupo de populacgdo, criando respostas que
vao ao encontro das expectativas das pessoas com deficiéncias e seus cuidadores

familiares.

Palavras-chave: Deficiéncia mental; Cuidadores; Familia; Envelhecimento; Gestédo dos

cuidados.
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Abstract

This dissertation titled “Mental disability and aging. Management strategies of
family care for the mentally handicapped” has, as their problematic, aging of people
with mental disabilities and their family caregivers. The empirical object of research is
the management of family cares, considering strategies, limits and potentialities.

With this study, we intend to understand whether the management strategies of
family cares, in the context of aging caregivers and their relatives suffering from mental
disabilities, are influenced by the formal support received. It was necessary to
understand the aging phenomenon of people with disabilities (mental) and their family
caregivers; characterize the main caregivers and respective family members with
disabilities; realize the management of care in aging situation, dependency and
understand family "needs" and its relation with formal cares.

To achieve these goals, we adopted a qualitative methodology of comprehensive
base, where it was privileged direct contact with family caregivers, using semi directive
interviews and quantitative methodology, gauging data and percentage of diagnosed
cases and, some data from interviews. In this study, we concluded that families are
supported by an institution that provides some services that enhance a relative quality
and care management. These strategies change according to incapacity degree, disability
and formal supports received, where it can be identified several profiles more proactive
than others with respect to care. We can therefore infer that these institutions have to be
adapted to current needs of this population group, creating answers to meet people with

disabilities and their family caregivers expectations.

Keywords: Special Needs; Caregivers; Family; Aging; Managed care.
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Introducao

A presente dissertagdo intitulada Deficiéncia mental e envelhecimento.
Estratégias de gestdo de cuidados familiares a deficientes mentais, esta inserida no
ambito do Mestrado em Servico Social: Gestdo de Unidades Sociais e de Bem-Estar da
Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administragdo da Universidade Luséfona de
Humanidades e Tecnologias de Lisboa.

As Ciéncias Sociais, tem-se debrucado sobre as tematicas do envelhecimento e
da deficiéncia nas ultimas décadas, mas s6 muito recentemente tem manifestado mais
atencdo face ao fendmeno do envelhecimento dos cidaddos portadores de deficiéncia e
dos seus cuidadores. Este trabalho serve como contributo para esta area de crescente
preocupacdo e também como um convite para que seja mais explorada por
investigadores e interventores sociais.

Ao longo da histéria da humanidade, as pessoas portadoras de deficiéncia,
independentemente do seu grau e tipo de incapacidade, foram alvo de grandes pressoes,
atitudes discriminatorias e preconceituosas por parte das sociedades. Durante as ultimas
décadas, entidades como a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e Unido Europeia
(UE) tém contribuido para a redefinicdo do conceito de deficiéncia, no sentido de
combater o preconceito e o estigma associado a deficiéncia. No final do século XX, a
definicdo de deficiéncia estava fortemente ligada a critérios puramente médicos onde
ndo existia uma separacdo direta entre a deficiéncia e a incapacidade, ou seja,
considerava-se que as pessoas portadoras de deficiéncia eram cidadaos “incapazes” e as
suas limitacGes poderiam ser ultrapassadas pela melhoria de algumas incapacidades.

A OMS tem tido nos ultimos anos um papel muito importante no que se refere a
atribuicdo de um novo quadro conceptual que evidéncia a distingdo clara entre a
funcionalidade e a incapacidade humana. Em 1980, a OMS publicou a “Classificacdo
Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens” (International
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps — ICDH) onde fez referéncia
precisamente a distin¢do entre os conceitos de deficiéncia e incapacidade, mantendo
uma relagdo causal entre eles. Em 1993, a OMS revé essa classificacdo, dando origem a
uma versdo atualizada: Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude - CIF (aprovada na 54° Assembleia Mundial de Saide em maio de 2001). A
finalidade desta nova versdo, permitiu aos Estados a uniformizacdo e padronizacdo de

um quadro de referéncia para a area da saude, estabelecendo assim diferentes categorias
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diagnosticadas. Esta alteracdo permitiu modificar o paradigma, do modelo baseado em
diagndsticos médicos para um modelo biopsicossocial, integrando assim a
funcionalidade e incapacidade humana, com a finalidade de relatar as experiéncias de
vida e as necessidades reais de cada pessoa.

A diferenciacdo entre os conceitos de incapacidade e deficiéncia é bastante
relevante e merece destaque ao longo deste trabalho cientifico. A deficiéncia refere-se a
condicdo fisica individual e a incapacidade s6 pode ser avaliada tendo em conta o
desempenho social de cada pessoa, 0 que varia consoante a sociedade e a respetiva
aceitacdo social em que determinado individuo esta integrado.

De acordo com o Instituto Nacional de Estatistica (INE), em 2001, a cerca de
53,5% da populacdo portuguesa com deficiéncia ndo tinha sido, clinicamente, atribuido
qualquer grau de incapacidade. Nesta data, a percentagem de pessoas com deficiéncia
com um grau de incapacidade superior a 80% representava cerca de 12% do total da
populacdo com deficiéncia’. Importa igualmente frisar que as pessoas portadoras de
deficiéncia ndo constituem um grupo homogéneo, visto serem incluidas no grupo
pessoas com deficiéncia adquirida ou congenita, com diferentes graus e tipos de
deficiéncia e com dependéncia permanente ou temporaria.

Neste estudo pretendemos aferir as estratégias da gestdo de cuidados na area da
deficiéncia mental face ao envelhecimento dos cuidadores familiares. E muitas vezes
em contexto familiar que os cuidadores familiares/ informais se inserem e as tarefas
diluidas no domicilio sdo, em grande parte, desenvolvidas por mulheres (Sequeira, 2007
e Imaginério, 2004).

Tendo em conta este enquadramento parte-se do principio de que os cidadaos
deficientes mentais adultos requerem cuidados familiares especializados que muitas
familias ndo estdo aptas a prestar por serem elas idosas e a necessitar de cuidados de
terceiros. Assim o0s cuidados prestados por familiares a esta populacdo revela
potencialidades, por serem prestados em contexto familiar, mas também fragilidades,
que se prendem com a extenséo e especialidade dos cuidados requeridos. Esta realidade
ndo sendo nova adquire novas perspetivas visto que tanto as pessoas com deficiéncia
como os familiares cuidadores encontram-se em processo de envelhecimento.

E por isso importante compreender: o fenémeno do envelhecimento das pessoas

portadoras de deficiéncia mental e dos seus cuidadores; analisar 0s principais

L INE, Destaque do INE, Censos 2001: Analise da populagéo com deficiéncia (2002).
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constrangimentos sentidos pelas familias que cuidam; perceber se as respostas formais
podem ser uma solugdo para estes cuidadores que se encontram em processo de
envelhecimento; perceber que tipo de ajudas institucionais e do Estado existem para 0s
cuidadores e para as pessoas com deficiéncia; perceber o processo adaptativo das
familias e agregado familiar face a deficiéncia mental; perceber a relacdo entre os
cuidados informais e formais; identificar e analisar os cuidados prestados pelas familias
e a sua relagdo com a instituicdo (apoio formal) e analisar a intervencdo social no que
diz respeito a gestdo de cuidados.

Para atingir estes objetivos adotamos uma metodologia qualitativa de base
compreensiva, onde se privilegia o contato direto com os familiares, por meio de
entrevistas?, que serdo 0 grande mote para a execucdo e pesquisa que pretendemos
efetuar. Concomitantemente adotamos o método quantitativo, sobretudo na andlise de
dados estatisticos do INE, da PORDATA e do EUROSTAT de Portugal e da Europa,
dando assim consisténcia ao estudo que pretendemos desenvolver.

A estratégia metodoldgica, consistiu primeiramente numa pesquisa exploratdria
acerca da tematica da deficiéncia, permitindo deste modo ampliar o conhecimento que o
mestrando ja disponha acerca do assunto, visto ja ter trabalhado em regime de
voluntariado na instituicdo onde realiza o estudo.

Neste &mbito, foi crucial o levantamento de dados em fontes secundarias,
nomeadamente recorrendo a literatura especifica relativa ao tema de pesquisa, manuais
da Seguranca Social, e outros manuais e estudos de organismos publicos e privados,
nacionais e internacionais, atraves de pesquisa na internet. Com base em todos esses
elementos, foi possivel iniciar a investigacao e identificar um conjunto de hipoteses que
agora apresentamos:

» H1: A gestdo dos cuidados pode ser realizada com a permanéncia da pessoa
deficiente na propria residéncia recorrendo a cuidados formais (por exemplo ao

Servico de Apoio ao Domicilio) com vista a colmatar as necessidades bésicas diarias;

2 Durante o primeiro ano do Mestrado em Servico Social: Gestdo de Unidades Sociais e de Bem-Estar, no
ambito da Unidade Curricular de Projeto, foram realizadas duas entrevistas exploratorias (servindo como
“entrevistas pré-teste” para o estudo que pretendemos fazer (vide apéndice 1 guido de entrevistas
exploratorias e respetiva analise de conteddo — vide apéndice 3) servindo de base para a implementagdo
das entrevistas semidiretivas junto da populagdo-alvo em questdo). Assim, importa frisar que o mestrando
ja dispunha de algumas informacdes relativas ao tema de pesquisa aquando o inicio da redagdo da
presente Tese de Dissertacéo.
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» H2: A gestdo dos cuidados pode ser realizada através da elegibilidade de um
tutor-cuidador, quando os familiares diretos, considerados cuidadores familiares ou
principais, j& ndo estiverem aptos para prestar os cuidados necessarios;
» H3: A gestdo dos cuidados pode ser realizada através de um apoio mais
individualizado aos familiares, fortalecendo e interligando os cuidados formais e
informais no sentido de garantir a continuidade de cuidados prestados.

Importa por fim frisar que a presente Dissertagdo, e de acordo com o ambito do
Mestrado em Servigo Social: Gestdo de Unidades Sociais de Bem-Estar, aborda o tema
do Servico Social (referente a evolucdo das politicas sociais existentes na area da
deficiéncia) e o tema da Gestéo.

Em relacdo a estrutura do trabalho, considerd&mos pertinente dividi-lo em trés
partes. Na primeira parte, referente a fundamentacdo teodrica, no capitulo 1 sdo
abordadas as questdes ligadas a deficiéncia, nomeadamente a definicdo de conceitos, 0s
tipos de deficiéncia, a distin¢do entre os modelos médico, social e biopsicossocial e por
fim os direitos das pessoas com deficiéncia, tendo por base a Declaragcdo Universal do
Homem (1948), a Declaracdo dos Direitos dos Deficientes (1975) e a Convencéo sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006). Ainda no primeiro capitulo € abordada
a situacdo da deficiéncia em Portugal, nomeadamente um enquadramento histérico com
vista a perceber e interpretar as percentagens de pessoas portadoras de deficiéncia
(recorrendo a elementos estatisticos do INE, PORDATA e EUROSTAT) e perceber que
respostas e politicas sociais existem para a populacdo com deficiéncia e seus
cuidadores. No capitulo 2 sera abordada a questdo do envelhecimento dos cuidadores
principais e dos familiares com deficiéncia mental. Além disso, este capitulo destaca a
questdo dos cuidados necessarios para a area da deficiéncia e a sobrecarga do cuidador
familiar, fazendo igualmente referéncia as respostas formais que estdo atualmente ao
dispor desta populacéo (cuidadores e cidaddos portadores de deficiéncia mental).

Na segunda parte deste trabalho, referente a investigacdo empirica, realcamos o
plano de trabalho: pergunta de partida e modelo de andlise; objetivos do estudo;
hipbteses; abordagem exploratdria ao tema; técnicas de recolha de dados e analise de
contetdo. Caracterizamos ainda o local onde foi implementada a pesquisa e as familias
apoiadas pela instituicdo. A terceira parte do trabalho, relativa aos resultados obtidos
durante a pesquisa, encontra-se dividida em dois capitulos: Cuidadores, cuidados e
sobrecarga, as estratégias dos cuidados e alteracGes da dindmica familiar e a respetiva
discussdo dos resultados obtidos. Neste Gltimo capitulo é realizada uma analise
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exaustiva relativamente as subcategorias extraidas nas 16 entrevistas semidiretivas
efetuadas durante o més de julho do presente ano, a cuidadores familiares.

Por ultimo, apresentamos as conclusfes que extraimos da pesquisa, bem como
uma reflexdo acerca dos resultados obtidos, remetendo para as respostas a nossa
pergunta de partida. Apresentamos ainda um conjunto de sugestdes para que este tema
continue a ser explorado por investigadores/ interventores sociais e as respetivas
referéncias bibliograficas.
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Parte 1

Fundamentacao teorica
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Capitulo 1 - Envelhecimento e deficiéncia mental

Alguns organismos internacionais com a ONU, OMS e UE tém-se debrucado
nas Ultimas décadas sobre os conceitos de deficiéncia e de incapacidade. De acordo com
a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) a deficiéncia caracteriza-se por “perdas ou
alteragBes que podem ser temporérias ou permanentes e inclui a existéncia ou o
aparecimento de uma anomalia, defeito ou perda de um membro, érgéo, tecido ou outra
estrutura do corpo, ou um defeito funcional ou do mecanismo do corpo incluindo o
proprio sistema do funcionamento mental” (OMS, 1989:35). Podemos assim afirmar
que as pessoas portadoras de deficiéncia ndo constituem um grupo homogéneo, visto
que sdo incluidas no grupo das deficiéncias, pessoas com deficiéncias adquiridas e
congénitas, com diferentes graus e tipos de incapacidade e com dependéncia®
temporaria ou permanente. Ao longo deste primeiro capitulo serdo apresentadas as
questBes ligadas ao envelhecimento e a deficiéncia, recorrendo a alguns instrumentos
internacionais, como a “Estratégia Europeia para a Deficiéncia” da Unido Europeia
(UE) (2010-2020), a “Convencdo sobre os Direitos dos Deficientes” (2006) e a
“Declaracdo Universal dos Direitos do Homem” (1948). Recorremos também ao Diario
da Republica Portuguesa, dando especial atencdo a Lei de Bases do Regime Juridico de
Prevencdo, Habitacdo, Reabilitacdo e Participacdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n.°
38/2004). Destacamos também a importancia da Classificacdo Internacional da
Funcionalidade e Saude (CIF), articulando com os modelos conceptuais: modelo

médico, social e biopsicossocial.

1. Envelhecimento na deficiéncia
O envelhecimento €, incontornavelmente, uma das caracteristicas mais
marcantes das sociedades atuais, “fruto do desenvolvimento e da modernizacdo, o
envelhecimento no topo de estruturas etarias cada vez mais distante da forma piramidal,
resultado dos avancos da medicina, da seguranca social, das condi¢cdes de vida das
pessoas” (Carvalho, 2012:9). Ha semelhanca do conceito de deficiéncia, também o

envelhecimento tem sofrido algumas alteracGes ao longo dos tempos, devido em parte

¥ A dependéncia esta por norma associada a pessoas com idade avancada (maioritariamente pessoas com
mais de 66 anos de idade). Segundo Carvalho (2012:36), esse periodo é caracterizado por “perdas fisicas,
psiquicas e intelectuais geradoras de dependéncia que afetam a sua capacidade de participacdo e decisdo
pessoal”. A autora, conclui ainda que existe a necessidade de assisténcia e de outros recursos para realizar
as atividades correntes da vida diaria. No que se refere as pessoas portadoras de deficiéncia mental,
incluidas no grupo das pessoas com dependéncia total ou parcial, o papel do cuidador principal é
fundamental para auxiliar nas diversas atividades (conceito a abordar mais a frente).
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ao aumento da esperanca de vida, mas também devido a varios trabalhos desenvolvidos
a nivel internacional pela ONU, OMS e UE e a nivel nacional, como o Ministério da
Saude e Ministério da Seguranca Social. O envelhecimento, numa perspetiva global esta
associado a alteragdes bioldgicas, sociais e psicologicas que se verificam ao longo da
nossa vida pelo que ndo é facil identificar uma idade certa que marca a entrada desse
periodo, visto que “apenas as alteragdes progressivas das caracteristicas fisicas e
mentais das pessoas sdo indicadores de velhice” (Sequeira, 2007:31), contudo estima-se
que esse periodo esta associado a idade da reforma, ou seja 66 anos inclusive.
Relacionando o conceito de envelhecimento com o objeto de estudo que o mestrando
pretende estudar, Mufioz (2007), afirma que o envelhecimento da populagdo com
deficiéncia mental é uma das grandes preocupacdes.

Sabemos que as pessoas portadoras de deficiéncia vivem hoje mais anos e com
mais qualidade de vida, sobrevivendo em alguns casos aos seus progenitores/
cuidadores familiares. Durante todo o processo de envelhecimento a populagédo em geral
perde algumas competéncias, contudo essas alteracGes sdo mais Vvisiveis nas pessoas
com deficiéncia mental. As familias que prestam cuidados as pessoas com deficiéncia
em idade avancadas enfrentam varios desafios e preocupacfes, como por exemplo: o
préprio envelhecimento do cuidador; a perda do cdnjuge que auxiliava no processo de
cuidar; “diminui¢do de recursos financeiros — reformas/ pensdes” (Aguado, Alonso ¢

Diaz, 1995) e “Isolamento social” (Zribi e Sarfaty, 2003).

2. Nocgao e tipos de deficiéncia

A UNESCO*, define deficiéncia como “uma de entre todas as possibilidades do
ser humano, portanto deve ser considerada, mesmo se as suas causas e consequéncias se
modificam, como um fator natural que ndés mostramos e de que falamos do mesmo
modo que o fazemos em relagdo a todas as outras potencialidades humanas” (UNESCO,
1997:14). A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006),
considera que o conceito de deficiéncia esta em constante “evolugdo e que a deficiéncia
resulta da interacdo entre pessoas com incapacidades e barreiras comportamentais e

ambientais que impedem a sua participacdo plena e efetiva na sociedade em condicdes

* Criada em 1945 (p6s Il Guerra Mundial) com a missdo de promover a paz no mundo e enaltecer os
direitos humanos. Atualmente a UNESCO encontra-se sediada em Paris (Franca) e da apoio a cerca 112
paises, entre eles Portugal. Portugal aderiu a Organizacdo das NagGes Unidas para a Educacéo, Ciéncia e
Cultura (UNESCO) em 1965, retirando-se em 1972, e reingressou em 1974 (ano da Revolucdo do 25 de
abril).
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de igualdade com as outras pessoas”. Afirma ainda (art. 2.°) que “as pessoas com
deficiéncia incluem aquelas que tém incapacidades duradouras fisicas, mentais,
intelectuais ou sensoriais, que em interagdo com Vérias barreiras podem impedir a sua
plena e efetiva participacdo na sociedade em condicoes de igualdade com os outros”. A
Declaracdo dos Direitos dos Deficientes (1975), identifica a expressdo “pessoa
deficiente” como qualquer pessoa incapaz de satisfazer por si propria, no todo ou em
parte, as necessidades de uma vida normal individual e/ou social, em resultado de
deficiéncia, congénita ou ndo, nas suas faculdades fisicas ou mentais.

A nivel nacional, destaca-se a Lei n.° 38/2004°, de 18 de agosto. De acordo com
a Lei de Bases da Prevencdo e Reabilitagdo e Integracdo das Pessoas com Deficiéncia,
considera-se pessoa com deficiéncia, “aquela que por motivos de perda ou anomalia,
congénita ou adquirida, de estrutura ou funcdo psicologica, intelectual, fisiolégica ou
anatomica suscetivel de provocar restrices de capacidade, pode ser considerada em
situacdes de desvantagem para o exercicio de atividades consideradas normais tendo em
conta a idade, o sexo e os fatores socioculturais dominantes”. De acordo com o Instituto
Nacional de Reabilitacdo (INR), a OMS tem hoje duas classificacdes de referéncia para
a enumeracdo dos estados de saude: a Classificacao Estatistica Internacional de Doencas
e Problemas relacionados a Saude, que corresponde a décima revisdo da Classificacdo
Internacional de Doengas (CID-10) e a Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Satde (CIF®).

A Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidade e Desvantagens
((International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps — ICDH),
identifica que a “deficiéncia representa no dominio da salde qualquer perda ou
anormalidade da estrutura ou funcéo psicoldgica, fisiolégica ou anatomica”. (OMS,
1989:35). Nesta perspetiva, associado ao conceito de deficiéncia, segundo a OMS estdo
os conceitos de incapacidade e de desvantagem: A incapacidade “corresponde a
qualquer reducdo ou falta (resultante de uma deficiéncia) de capacidade para exercer
uma atividade de forma, ou dentro dos limites considerados normais para 0 Sser

humano(...) A incapacidade representa um desvio da norma em termos de atuagdo

> A Lei n° 38/2004, de 18 de agosto revogou a Lei n°. 9/89, de maio (Lei de Bases da Prevencéo e
Reabilitacdo e Integracdo das Pessoas com Deficiéncia).

® A CIF utiliza uma linguagem padréo que facilita a comunicac&o em todo o mundo acerca dos aspetos
relacionados com a sa(de. Esta Ultima versdo permite descrever as situagOes relacionadas com a
funcionalidade humana. E importante destacar que “nesta classificaciio, as pessoas ndo sio as unidades de
classificacdo, isto é, a CIF ndo classifica pessoas, mas descreve a situagdo de cada pessoa dentro de uma
gama de dominios de saude ou relacionados com a saide. Além disso, a descrigdo é sempre feita dentro
do contexto dos fatores ambientais e pessoais” (OMS, 2004:12).
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global do individuo e ndo um desvio do 6rgdo ou do mecanismo. Estas alteracOes
podem ser temporarias ou permanentes, reversiveis ou irreversiveis e progressivas ou
regressivas”. (OMS, 1989:36). De acordo com a versdo da CIF e segundo a OMS
(2004:22), incapacidade “ndo é um atributo de um individuo, mas sim um conjunto
complexo de condig¢des, muitas das quais criadas pelo ambiente social. Assim, a solugédo
do problema requer uma acéo social e é da responsabilidade coletiva da sociedade fazer
as modificagdes ambientais necessarias para a participacdo plena das pessoas com
incapacidades em todas as areas da vida social. Portanto, € uma questdo atitudinal ou
ideoldgica que requer mudancas sociais que, a nivel politico, se transformam numa
questdo de direitos humanos”. O conceito de desvantagem ou handicap “representa um
impedimento sofrido por um dado individuo, resultante de uma deficiéncia ou de uma
incapacidade, que Ihe limita ou Ihe impede o desempenho de uma atividade considerada
normal para esse individuo. A desvantagem (handicap) caracteriza-se por uma
discordancia entre o desempenho ou o estatuto do individuo e as expectativas que o
grupo concreto, a que ele pertence, formula. A situacdo de desvantagem social cresce
guando aumenta a incapacidade do individuo se adaptar as normas do seu mundo. A
desvantagem (handicap) é pois um fendmeno social que expressa as consequéncias
sociais e ambientais resultantes das deficiéncias e incapacidades que atingem o
individuo”. (OMS, 1989:37-38).

Com vista a aplicar os conceitos de incapacidade e desvantagem a situacdo da
deficiéncia mental, pode definir-se que a incapacidade deriva do proprio
comportamento resultante da deficiéncia (por exemplo: dificuldades de locomocao,
autonomia’ e compreensdo). No caso da desvantagem, esta evidencia as dificuldades de

integracdo na sociedade da pessoa portadora de deficiéncia mental.

2.1. Tipos e caracteristicas da deficiéncia

Existem varios tipos de deficiéncia que apresentamos de seguida em forma de

tabela.

” A autonomia significa em linhas gerais a “consciéncia, capacidade e possibilidade relacional para tomar
decisBes a respeito de si e da sua relagdo com o mundo, de forma interdependente, num contexto
sociopolitico-cultural e como sujeito social e politico, com expressdo de voz e respeito dela” (Carvalho
(coord.), 2013: 36) Sequeira (2007:28), complementa que a autonomia esta relacionada com a
“capacidade da pessoa para gerir a sua vida, ou seja tomar decis6es sobre si”.
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Tabela 1: Categorizacao da deficiéncia

Tipo de

. Caracteristicas
deficiéncia

Deficiéncia | Todas as alteracbes ou deficiéncias organicas do aparelho motor ou do
seu funcionamento, que afetam o sistema 0sseo, articular, nervoso e/ou

motora muscular” (GEP-ME, 1990 como citado em Gomes, n.d., p. 3).

Deficiencia | perga; total ou parcial, de audigio num ou em ambos os ouvidos

auditiva (World Health Organization, 2010 abril).

Danos produzidos no sistema visual podendo variar quanto as causas
(traumatismo, deméncia, malformacdo ou deficiente nutricdo) e/ou
natureza (congeénita, adquirida ou hereditaria), o que produz reducao
visual ou perda de capacidade para realizar tarefas visuais (Acapo, 2009
como citado em Soares, Fontinho, Duarte, Marques & Matias, 2009, p.
3).

Deficiéncia

Limitacdo no funcionamento intelectual, inferior a média, coexistindo
com as limitacGes significativas no funcionamento adaptativo em pelo
menos duas das seguintes areas de habilidades adaptativas:
comunicacdo, cuidados de saude, vida doméstica, habilidades sociais,
utilizacdo da comunidade, auto-direcdo, seguranca, conteddos
mental ou escolares, lazer e trabalho. Esta deficiéncia manifesta-se antes dos 18
cognitiva anos e resulta de varios processos patologicos que afetam o
funcionamento do sistema nervoso central (DSM-IV — Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders, 2011; Asociacién en favor de
las personas con discapacidad intelectual del Suroeste de Almeria,
n.d.).

Deficiéncia

Fonte: Cacgote, 2013:12

Pode ainda incluir-se no grupo das deficiéncias as “multideficiéncias”. As
multideficiéncias caracterizam-se pela associacdo de mais que um tipo de deficiéncia na
mesma pessoa, conforme indica Bautista (coord.:1997:378), a multideficiéncia pode ser
entendida como o “conjunto de duas ou mais incapacidades ou diminui¢des, sejam elas

de caréacter psiquico, fisico ou sensorial”.

3. Deficiéncia mental e situacdo em Portugal
A American Association on Mental Retardation (AAMR), fundada em 1876,
indica que “a deficiéncia mental refere-se a limitagcdes substanciais no funcionamento
intelectual geral abaixo da média (...) a deficiéncia intelectual manifesta-se antes dos 18

anos” (Claudino, 1997:27). E relevante destacar os varios graus associados a deficiéncia

Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais,
Educacdo e Administracéo 22




Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados
familiares a deficientes mentais.

mental. De acordo com a AAMR e a OMS, existem dentro da deficiéncia mental cinco

graus, conforme apresentamos na tabela 2:

Tabela 2: Graus e caracteristicas da deficiéncia mental

Grau Q.12 Caracteristicas fundamentais

Limite ou entre | Este nivel de deficiéncia manifesta-se por um atraso nas

bordeline 68-85 | aprendizagens, ou algumas dificuldades concretas.

Individuos que ndo séo claramente deficientes mentais, mas pessoas
Licei entre | com problemas de origem cultural, familiar ou ambiental. As pessoas

igeira . . .
52-67 | com DM, apresentam um atraso minimo nas areas percetivas e

motoras.

Individuos que podem adquirir habitos de autonomia pessoal e,

o com algumas dificuldades, de autonomia social. Apresentam um
Média/ entre

desenvolvimento motor aceitadvel e tém a possibilidade de
moderada | 36-51

adquirir alguns conhecimentos pré-tecnoldgicos basicos que Ihes

permitem realizar uma atividade profissional.

Caracteriza-se por cidaddos que necessitam geralmente de
Grave/ entre | protecdo ou ajuda, pois o seu nivel de autonomia quer social,
Severa 20-35 | quer pessoal é pobre. Apresentam muitas vezes problemas

psicomotores importantes.

o Este grupo apresenta graves problemas sensorio-motores e de
inferior
Profunda 20 comunicagdo com o meio. Sdo dependentes dos outros em quase
a

todas as fungdes e atividades.

Fonte: Bautista (coord.), 1997:213

Especificamente no caso de Portugal, existe uma grande inexisténcia de
elementos estatisticos acerca da deficiéncia. A titulo de curiosidade e de acordo com
INR, em 1995 foi realizado pelo Secretariado Nacional de Reabilitacdo, o primeiro
levantamento oficial (Inquérito Nacional as Incapacidades, Deficiéncias e

Desvantagens - INIDD) especificando as pessoas com e sem deficiéncia em Portugal,

® Para definir determinar se um individuo é portador de DM, deve-se recorrer ao Quociente de
Inteligéncia (Q.1.), na medida em que a DM interfere com o funcionamento intelectual do Ser Humano.
Segundo Bautista (coord.) (1997:211), o Q.. (Quociente Intelectual) é “o resultado da multiplicagdo por
cem do quociente obtido pela divisdo da I.M. (Idade Mental) pela IC (Idade Cronolégica)”. Importa
igualmente entender que as causas da DM, séo primeiramente organicas (como uma doenca genética) ou
psico-sociais (como uma grande privagdo de estimulagdo social ou linguistica) ou, em certos casos,
devidas a uma combinacdo de ambos.
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desde entdo ndo fora mais repetido. Nesse inquérito nacional, verificou-se que o grupo
das pessoas com deficiéncia motora apresentava valores mais expressivos. No que
refere as deficiéncias psiquicas (inclui-se nesse grupo a deficiéncia mental e a doenca
mental), verificou-se que 12 pessoas em cada mil apresentavam problemas psiquicos.

Em 2001, com os Censos a Populacdo Portuguesa, foram incluidas questfes
ligadas a deficiéncia. Pinto (2012:198), acrescenta ainda que “estas questdes claramente
refletiam uma abordagem médica’ da deficiéncia”. A percentagem de pessoas com um
grau de incapacidade superior a 80% representava cerca de 12% do total da populacéo
portuguesa com deficiéncia. De seguida é apresentado um grafico referente ao grau de
incapacidade entre homens e mulheres, refletindo que a incapacidade superior a 60%
representa a fatia maior entre géneros, destacando-se com mais expressao 0 género
masculino (INE:2001):

20 == e e v e

B Homens

™ Mulheres

N3o Incapacidade Incapacidade Incapacidade Incapacidade
atribuido abaixode entre 30%e entre 60%e acimade 80%
30% 59% 80%

graude incapacidade

Fonte: Censos, 2001
Gréfico 1: Grau de incapacidade atribuido segundo o sexo

Nos Censos 2011, a variavel tipo de deficiéncia foi substituida pela variavel tipo
de incapacidade. Essa alteracdo deveu-se a adogdo do novo quadro-conceptual
resultante da CIF (aprovada na 54° Assembleia Mundial de Saide em maio de 2001),
decorrendo da prépria mudanca de paradigma, de um modelo puramente meédico

(baseado em diagnosticos de deficiéncias) para um modelo biopsicossocial e integrado

% Vide tabela 5: Categorizagdo do modelo médico vs social vs biopsicossocial.
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da funcionalidade e incapacidade humana, com a finalidade de relatar as experiéncias de
vida e as necessidades reais da pessoa. Assim, em 2011 a informacdo recolhida teve
como objetivo identificar as limitacGes das pessoas face a situa¢Oes da vida real, que, de
algum modo, afetassem a funcionalidade e a sua participacdo social. Substituiu-se, desta
forma, a avaliacdo baseada em diagndsticos de deficiéncias, para uma avaliacdo que
privilegia a funcionalidade e a incapacidade como o resultado de uma interagcdo
dindmica entre a pessoa e os fatores contextuais. Com esta alteragdo ndo fica claro a
percentagem de pessoas com deficiéncia e as que se encontram em processo de
envelhecimento. As Organizacdes e Associagdes de deficiéncia, argumentam que “irdo
mascarar uma distin¢do entre as pessoas com deficiéncia e pessoas em processo de
envelhecimento e, portanto, contribuir para uma maior invisibilidade das pessoas com
deficiéncia na sociedade portuguesa” (Pinto & Teixeira, 2012:80-81). Ainda em relagéo
aos Ultimos Censos realizados a populacdo portuguesa (2011), importa frisar que foram
observados seis dominios de funcionalidade (ver, ouvir, andar, memdria/concentracao,
tomar banho/vestir-se sozinho e compreender/fazer-se entender) através da avaliacdo do
grau de dificuldade que diariamente a pessoa sente (autoavaliacdo) na realizacdo de
determinadas atividades devido a problemas de salde ou decorrentes da idade
(envelhecimento). De acordo com o estudo do INE, intitulado Saude e Incapacidades
em Portugal (2007), segundo “a Organizagdo Mundial de Satide (OMS) estima que
cerca de 15% da populacdo mundial vive com algum tipo de incapacidade e que entre
2% e 4% das pessoas com 15 ou mais anos tém dificuldades funcionais, verificando-se
um aumento das taxas de deficiéncia e de problemas de salde crénicos, em parte devido
ao envelhecimento da populagao” (INE, 2012:27).

Com a finalidade de assegurar uma qualidade de vida digna, sdo necessarias
prestacdes e politicas sociais’® que “apesar da diversidade de prestagdes sociais
existentes, ressalta da andlise desta o baixo valor dos montantes atribuidos” (Pinto

2013:130), engrossando as estatisticas referentes as familias que vivem em situagéo de

19 Entende-se por politica social, um instrumento de concretizacdo do Estado Social que engloba cinco
grandes areas: Emprego, Educacdo, Seguranga Social, Salde e Habitacdo. A politica social envolve a
vontade politica de promover o bem-estar e por consequéncia a concretizacdo de direitos civicos,
politicos, sociais e humanos (reivindicados) e com objetivos especificos (por exemplo: igualdade de
oportunidades e reducdo de desigualdades sociais). Carmo (2012:40) acrescenta que a “politica social
pode ser vista como um sistema de politicas publicas que procura concretizar as fungfes econdmicas e
sociais do Estado, com o objetivo de promover a coesdo social e a conducdo coletiva para melhores
patamares de qualidade de vida”. Por outras palavras, pode ser observada por dois sentidos: um mais
pratico que corresponde a um conjunto de politicas publicas com objetivos sociais e outro como uma
disciplina cientifica. Bismark foi o grande impulsionador das primeiras medidas de politicas sociais
(Alemanha e Inglaterra) com os seguros sociais obrigatérios (séc. XIX).
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pobreza''. No que refere a respostas sociais, observa-se que apesar do ndmero de
equipamentos para pessoas com deficiéncia ter aumentado em 48% entre os anos 2000 e
2011, as respostas para esta populacdo, ainda correspondem a 6% do total de respostas
sociais existentes no pais. Pinto (2013:134) acrescenta ainda que “ndo bastara oferecer
uma gama de atividades que preencha o quotidiano destas pessoas mas serd preciso
sobretudo proporcionar servicos e apoios individualizados, que elas escolham e
valorizem, e lhes permitam alcancar um sentido de realizacéo pessoal, de incluséo social

e de dignidade humana”.
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Fonte: Carta Social — Rede de Servicos e Equipamentos Social 2011 (2011:21)

Gréfico 2: Evolucdo de respostas sociais para criangas, jovens e adultos com
deficiéncia, entre os anos 2000-2011

1 No documento da Comissdo Europeia Estratégia Europeia para a Deficiéncia 2010-2020:

Compromisso renovado a favor de uma Europa sem barreiras é indicado que a taxa de pobreza das
pessoas com deficiéncia “¢ 70% superior a média, em parte devido a limitacdes no acesso ao emprego”
(2010:3). Existem ainda dois estudos publicados que abordam a questdo da pobreza na deficiéncia:
Avaliacdo do impacto dos planos de austeridade dos governos europeus nos direitos das pessoas com
deficiéncia (Pinto & Teixeira, 2012) e o Estudo de avaliacdo do impacto dos custos financeiros e sociais
da deficiéncia (Portugal et al., 2010). A pobreza esta relacionada com a falta de oportunidades, caréncias
e recursos, de bem-estar e dignidade, podendo levar a excluséo social. De acordo com Ferreira (2014:75),
“os pobres enquanto categoria social ndo sdo os que sofrem privacGes especificas, mas sim o0s que
recebem assisténcia ou deveriam recebé-la segundo as normas sociais”. O PNAI (2006), afirma que a
pobreza em Portugal esta associada ao modo como o desenvolvimento social, politico e econdmico se
desenrolou, existindo uma “correlacdo entre esse processo de desenvolvimento e a desigualdade”
(Carvalho, 2012:43).
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Os direitos das pessoas, e em especial o direito dos cidaddos com deficiéncia é
um dos elementos-chave deste trabalho cientifico e que merece ser destacado. No
subcapitulo seguinte, serdo apresentados alguns documentos internacionais e nacionais

que estiverem na origem da visibilidade da deficiéncia nas sociedades atuais.

4. Direitos das pessoas com deficiéncia

Vaérios tém sido os documentos, Convencdes e Legislacdo aprovadas ao longo
dos tempos referentes aos direitos das pessoas com deficiéncia, como por exemplo:
Convencdo das Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia** (2006);
Estratégia Europeia para a Deficiéncia™; Plano de Acio para a Deficiéncia 2006-2015™
do Conselho da Europa e mais recentemente a Estratégia Europeia para a Deficiéncia’
(2010-2020).

Quando se aborda a questdo dos direitos das pessoas com deficiéncia, remete-
nos para dois grandes momentos na histdria da humanidade. O primeiro diz respeito a
Declaragdo Universal dos Direitos do Homem (em 10 de dezembro de 1948) que
identifica no artigo 1.° que “Todos os seres humanos nascem livres e iguais em
dignidade e em direitos. Dotados de razdo e de consciéncia, devem agir uns para com 0s
outros em espirito de fraternidade”. O segundo grande marco foi a Convencdo das
NagOes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006), que em linhas
gerais e de acordo com o INR, sdo reafirmados os principios universais (dignidade,
integralidade, igualdade e ndo discriminacdo) e define as obrigacBes gerais dos
Governos relativa a integracdo das varias dimensdes da deficiéncia nas suas politicas,
bem como obrigacdes especificas relativas a sensibilizacdo para a deficiéncia e a

valorizacdo das pessoas com deficiéncia, com o objetivo promover, proteger e garantir

2 A Convencéo das Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006), expressa 0s
direitos humanos dos cidaddos com deficiéncia e incapacidade em areas como a salde, 0 emprego e
formac&o profissional, a liberdade individual e a integracdo social.

3 A Estratégia Europeia para a Deficiéncia desenvolve um plano de ag&o onde estdo intrinsecas diretivas
e declaragdes para a area da deficiéncia.

0 Plano de Acdo para a Deficiéncia 2006-2015, do Conselho da Europa, abrange todas as &reas
relativas as pessoas com deficiéncia, originando quinze linhas de acdo a serem implementadas pelos
Estados-Membros (Participacdo na vida politica e publica; Participacdo na vida cultural; Informacéao e
comunicac¢do; Educacdo; Emprego, orientacdo profissional e formacdo; Meio edificado; Transporte; Vida
comunitaria; Cuidados de salde; Reabilitacdo; Protecdo social; Protecdo legal; Protecdo contra a
violéncia e 0 abuso; Investigacdo e desenvolvimento; Sensibilizacdo).

15 A Estratégia Europeia (2010-2020) identifica oito areas de intervencéo. De acordo com o documento da
Comissdo  Europeia intitulado  Estratégia Europeia para a Deficiéncia  2010-2020:
Compromisso renovado a favor de uma Europa sem barreiras, as oito areas de destaque sdo:
acessibilidade, participacdo, igualdade, emprego, educacdo e formagdo, protecdo social, salde
e acdo externa.
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todos os direitos humanos e liberdades fundamentais para as pessoas com deficiéncia,
promovendo o respeito pela dignidade humana. A Convencgéo dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, acrescenta ainda que: “as pessoas com deficiéncia incluem aqueles
que tém incapacidades duradouras fisicas, mentais, intelectuais ou sensoriais, que em
interacdo com varias barreiras podem impedir a sua plena e efetiva participacdo na
sociedade em condi¢des de igualdade com os outros” (art®.1), ou seja, esta Convengao
refere os principios de respeito pela dignidade, participacdo e inclusdo plena na
sociedade e igualdade entre géneros™.

Para além desses importantes documentos, destacam-se outras orientacdes
internacionais (tabela 3) e nacionais (tabela 4) que balizaram as politicas sociais para a
area da deficiéncia:

Tabela 3: Datas relevantes da deficiéncia (internacional’’)

Ano Descricéo

1948 | Declaracdo Universal dos Direitos do Homem

1981 | Ano Europeu do Deficiente (ONU).

1990 | | Quadro Comunitario de Apoio as Pessoas com Deficiéncia e Incapacidade.

Resolucdo do Conselho da Europa: Uma Politica coerente para a Reabilitacdo das

1992 Pessoas com Deficiéncia.

Aprovacdo das Normas sobre a Igualdade de Oportunidades para Pessoas com

1993 Deficiéncia (ONU).

1994 | Declaragdo da Salamanca (Escola Inclusiva).

Criacdo do Quadro Geral de igualdade de tratamento no emprego e na atividade

2000 profissional de acordo com a diretiva 200/78/CE.

Protecédo e promocéo dos Direitos e Dignidade das Pessoas com Deficiéncia.

2001 Classificago Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

2003 | Ano Europeu das Pessoas com Deficiéncia.

Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

2006 Plano de Acéo para a Deficiéncia (2006-2015) (CE).

2007 Estratégia Europeia para a Deficiéncia.

Carta dos Direitos Fundamentais (UE).

2010 | Estratégia Europeia para a Deficiéncia (2010-2020).

A nivel nacional e de acordo com o artigo n® 71 da Constituicdo da Republica
Portuguesa, ¢ dever do Estado “realizar uma politica nacional de prevengdo e de

tratamento, reabilitacdo e integracdo de deficientes, a desenvolver uma pedagogia que

18 As “atuais limitacBes do quadro legal em vigor, colocam as mulheres com deficiéncia numa posicdo
muito vulneravel onde, na pratica, os seus direitos fundamentais a sexualidade e a reproducdo podem
facilmente ser violados ou negados” (Pinto; 2012:152).

7 Na tabela 3 serdo evidenciadas as datas mais relevantes para a area da deficiéncia a nivel internacional,
dando especial énfase aos documentos mais importantes. Numa segunda abordagem, na tabela 4,
referente as datas nacionais, é dado mais enfoque a Decretos-lei e Leis e a implementacdo das politicas
sociais para a area da deficiéncia em Portugal.
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sensibilize a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para com eles e a
assumir o encargo da efetiva realizacdo dos seus direitos, sem prejuizo dos direitos e
deveres dos pais e tutores.” Com base neste artigo, foram desenvolvidos alguns

documentos estratégicos nacionais, por exemplo:

Tabela 4: Datas relevantes da deficiéncia (nacional)

Ano Descricdo/ Acontecimento
Lei de Bases da Prevencdo e Reabilitacdo das Pessoas com Deficiéncia (Lei n°
1989 9/89).
Lei-Quadro da Reabilitacdo (Despacho n° 140/89).
1995 Inquérito Nacional as Incapacidades, Deficiéncia e Desvantagens (INIDD)
1996 Apoios a Formacao Profissional (Decreto Regulamentar n® 15/96).
1997 Acessibilidade e Eliminagéo (Lei n® 123/97).
1998 Incentivo ao emprego no domicilio (Lei n® 31/98).
1999 Despacho normativo sobre a Intervencao Precoce (Despacho n° 891/99).
2001 I Censos a populagéo portuguesa
2004 Bases do Regime Juridico da Prevencdo, Habitagdo e Participagdo da Pessoa com
Deficiéncia

Ocupacionais.

Nova regulamentacdo das atividades desenvolvidas nos Centros de Atividades

2009).
2006

Plano de Acdo para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncia e Incapacidade (2006-

Plano Nacional para a Inclusdo (2006-2008).

Roteiro para a igualdade, cidadania e género (2007-2010).

Lei n.° 46/2006, de 28 de agosto — diploma que proibe e pune a discriminacdo em
razdo da deficiéncia e da existéncia de risco agravado de salde.

2007 Plano Nacional para a Satide Mental (2007-2016).

Estratégia Nacional para a Protecdo Social e Incluséo social.

2008 Plano Nacional de Acéo para a Inclusdo (2008-2010) (PNAI).

2011 Plano Nacional de Agéo para a Inclusdo (2011-2015) (PNAI).

2010 I1 Censos a populagdo portuguesa

2014

(2014-2017).

As orientacOes visam primeiramente a construgdo de uma nova visao para a
cidadania, participacdo, emprego e formacdo profissional, com vista a eliminar as
barreiras de discriminagdo e valorizando a aceita¢do social das pessoas portadoras de
deficiéncia. O ano internacional das pessoas com deficiéncia (comemorado pela
primeira vez em 1981), assumiu-se como um importante marco na luta pelos direitos
das pessoas com deficiéncia. O seu principal objetivo foi “chamar a atengdo para a
necessidade de criar novos planos de acdo, dando énfase a igualdade de oportunidades,

reabilitacéo e prevencdo da deficiéncia” (Portugal, et al., 2010:122).
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Conforme referido anteriormente associado aos conceitos de deficiéncia,
incapacidade e desvantagem e de acordo com a OMS, estdo alguns modelos
conceptuais: modelo médico, social e biopsicossocial. De seguida serdo especificados
cada um deles, recorrendo a ilustracdo de figuras e quadro-sintese para melhor percecéo
das caracteristicas de cada modelo.

5. Modelos conceptuais da deficiéncia e incapacidade

No que diz respeito a deficiéncia podemos identificar trés modelos de
intervencdo: modelo medico, modelo social e modelo biopsicossocial. O conceito de
deficiéncia e incapacidade deve ser encarado como uma constru¢do moderna alicergcada
nas ciéncias biomédicas e nos referentes normativos. E possivel reconhecer dois
modelos “antagénicos de deficiéncia: 0 modelo médico e o modelo social” (Portugal et
al., 2010:17). O modelo médico é baseado na perspetiva de reabilitacdo, enquanto o
modelo social (utilizado pelo primeira vez por Michael Oliver (1983)), preocupa-se em
evidenciar que sdo as barreiras existentes em diversos contextos que impossibilitam a
integracdo social dos diferentes atores na defesa e promocédo dos direitos das pessoas
com deficiéncia.

O modelo médico remete para as caracteristicas fundamentais da modernidade e
0 modelo social devera ser lido como uma proposta contestataria em que a reivindicacao
de direitos politicos se ligou a negacéo da nogdo de deficiéncia nos discursos e praticas
da modernidade (Portugal et al., 2010:17).

Até aos anos 70, prevaleceu o conceito de deficiéncia relacionado com o modelo
médico. Este modelo considera que a deficiéncia é um problema do individuo e que
requer uma intervencdo delimitada apenas ao campo medico. Com este modelo
evidencia-se que serd a pessoa com deficiéncia a adaptar-se ao meio e a sociedade, ou
seja numa perspetiva individualista, visto serem necessarios servicos especificos, como
transportes especiais e assisténcia social. O modelo médico encara os cidaddaos como
simples recetores passivos com vista a tratar ou curar uma “doenca". De acordo com
essa logica, e segundo Portugal et al. (2010:19), a ciéncia moderna “libertou as pessoas
com deficiéncia de supersticdes e de valoracbes de ordem metafisica, também é verdade
que a ciéncia moderna reinvestiu as pessoas com deficiéncia de valores sociais
subalternizantes”. Pinto (2012:16), conclui que a “visao biomédica enfatiza a perspetiva

do “défice” perspetivando o individuo que passa a ser Visto como alguém com
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necessidade de protecdo”. De seguida € apresentada a figura 1, que ilustra as

caracteristicas do modelo médico:

Assisténcia
médica

Reabilitago
Modelo
Transportes médico Institucio-
especiais nalizacao
Formagéo Escolas
Especial

especiais

Fonte: APD, 2013: 5
Figura 1: Caracteristicas do modelo medico

O modelo médico baseia-se numa “perspetiva individualizada sobre a pessoa
com deficiéncia ou incapacidade, focalizando-se nas limitagdes e nos impactos
negativos que advém da deficiéncia, olhando a pessoa com deficiéncia através de uma
abordagem reabilitacional” (Portugal et al., 2010:17). Pinto (2012:193), indica que o
modelo médico é rejeitado em favor de uma abordagem que localiza a deficiéncia na
interacdo entre fatores pessoais e ambientais. Neste modelo, a assisténcia médica é
considerada como o elemento-chave, sendo a modificacdo ou reforma da politica de
salide como a resposta principal. O modelo social, por sua vez emergiu para dar resposta
aos constrangimentos impostos pelo modelo médico, em que como ja vimos
anteriormente dependia fortemente da assisténcia médica. Segundo Portugal et al.
(2010:17), o modelo social surge da intima relacdo entre “ativismo politico e reflex@o
sociologica”. Deste modo, 0 modelo social procura entender a exclusdo das pessoas com
deficiéncia ou incapacidade através da organizacdo social: pela auséncia de respostas
adequadas e pela existéncia de formas ativas de discriminacdo que obstam a incluséo
social. Assim, o modelo social tem como objetivo perceber a exclusdo das pessoas com
deficiéncia ou com algum tipo de incapacidade através da organizagdo social. Este
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modelo, identifica que a incapacidade ndo esta intrinseca a pessoa mas sim a um
conjunto complexo de condi¢fes, em alguns casos devido & sociedade. Com esta
alteracdo do paradigma baseado unicamente no modelo médico, o modelo social emerge
com um reconhecimento de valores e direitos humanos, alterando assim as politicas
sociais, conforme afirma Bento (2008), a deficiéncia seria o resultado da opresséo e da
discriminacdo sofrida pelas pessoas em funcdo de uma sociedade que se organiza de
uma maneira que ndo permite inclui-la na vida quotidiana. Seguidamente apresentamos

a figura 2 que ilustra as principais caracteristicas subjacentes ao modelo social:
Educacéo
inadequada

Servigos Politicas nao
inadequados inclusivas

social
Informacéo Barreias fisicas e
inacessivel comunicacionais
Desemprego

Fonte: APD, 2013:6

Figura 2: Caracteristicas do modelo social

O modelo biopsicossocial “nasceu” apds a publicagdo de um artigo de George
Engel (1977) que identifica que este modelo consiste na compreensédo da funcionalidade
humana, com base nas dimensdes bioldgica, social e psicoldgica. Em linhas gerais,
podemos afirmar que o modelo biopsicossocial sera a juncéo entre 0 modelo medico e
social visto que pretende relatar as experiéncias de vida e necessidades reais das
pessoas. Realcamos a importéancia deste modelo, visto que esta abordagem se encontra
expressa nos ultimos trabalhos da OMS (referente a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude - CIF). De seguida sdo apresentadas em forma de

tabela as principais caracteristicas que definem cada modelo:
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Tabela 5: Caracteriza¢cdo do modelo medico vs social vs biopsicossocial

O modelo médico considera a incapacidade como um problema da pessoa,
causado diretamente pela doenca, trauma ou outro problema de saude, que
requer assisténcia médica sob a forma de tratamento individual por
Mgd_elo profissionais. Os cuidados em relacdo a incapacidade tém por objetivo a cura
Medico ou a adaptagdo do individuo e mudanga de comportamento. A assisténcia
médica é considerada como a questdo principal e, ao nivel politico, a principal

resposta é a modificacdo ou reforma da politica de salde.

O modelo social de incapacidade, por sua vez, considera a questdo

I\god_ello principalmente como um problema criado pela sociedade e, basicamente,
ocia . < Lo :
como uma questéo de integracao plena do individuo na sociedade.

Para se obter a integrac@o das varias perspetivas de funcionalidade é utilizada
Modelo | uma abordagem "biopsicossocial". Assim, a CIF tenta chegar a uma sintese
Biopsico-

ssocial que ofereca uma visdo coerente das diferentes perspetivas de saude: bioldgica,

individual e social.

Fonte: OMS, 2004:22

O modelo biopsicossocial € hoje o mais utilizado, devido em parte ao trabalho
desenvolvido pela Organizagdo Mundial de Saude, nomeadamente na CIF. Podemos
ainda afirmar que este modelo serd a aproximacdo de um modelo ideal que integra o0s
modelos médico e social, permitindo uma visdo mais coerente da situacdo da
deficiéncia.

Como temos vindo a referir o conceito de incapacidade e deficiéncia é
complexo, contudo nesta tese salientamos a sua evolugdo positiva, visto que
inicialmente as deficiéncias eram encaradas como um handicap da pessoa e que
requeria assisténcia médica, ou seja, numa perspetiva de reabilitacdo (modelo medico).
Por outro lado o modelo social observa a questdo da deficiéncia e incapacidade como
um problema originado pela sociedade, dificultando a integracdo da pessoa com
deficiéncia. Por fim o modelo biopsicossocial propde a integracdo das vérias perspetivas
(modelo médico e social) com vista a colmatar as reais necessidades das pessoas com
deficiéncias e integrando-as na sociedade. A deficiéncia ndo é construida pela

incapacidade, mas sim pela sociedade. (Oliver, 1996).
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Capitulo 2 - Os cuidados e respostas na area da deficiéncia

1. Cuidados formais e informais

A nocdo de cuidados sociais, family care ou community care fazem hoje parte do
Iéxico de muitas organizacgdes dedicadas a gestdo dos cuidados. O cuidar pressupde uma
interacdo entre quem cuida e quem € cuidado. Arriscamos a afirmar que quando se
expressa a palavra “cuidar”, subentende-se que se trata de uma tarefa de afeto, respeito,
amor, persisténcia, dedicacdo e acima de tudo compaix&o. Ser cuidador é abdicar da sua
vida em prol de uma missdo, é uma tarefa que permite dar tudo e receber nada em troca,
é dar vida, esperanca e por vezes é ser esquecido da propria existéncia.

Existem dois tipos de cuidados: formais e informais. Os cuidados formais “sao
cuidados remunerados que se processam numa estrutura burocréatica, sendo realizados
por individuos especificos que exercem essa atividade num enquadramento sujeito a
regras burocraticas e a exigéncias profissionais” (Gerardo (coord.), 2008:28). Os
cuidados informais por sua vez “distinguem-se dos anteriores por serem cuidados néo
sujeitos a remuneracgdo e se basearem na relago interpessoal” (ibidem).

A autora acrescenta ainda, citando José et al (2002); Grand (2004) e Guberman
(2006), que “os estudos internacionais, Portugal incluido, indicam que entre 70 e 80%
dos cuidados a pessoas dependentes sdo prestados pela rede informal, em especial pelos
familiares mais proximos. Os protagonistas desta ajuda sdo sobretudo conjuges, filhos,
noras/genros; outros parentes, amigos e vizinhos envolvem-se raramente” (Gerardo
(coord.), 2008:31). Sequeira (2007), reforca a ideia de que os cuidados informais sao
normalmente assegurados por mulheres da mesma familia, contudo a questdo que se
prende ndo serd tanto quem assegura os cuidados informais, mas sim que tipos de
respostas e apoios sociais existem quando os familiares, considerados cuidadores
informais, j& ndo puderem prestar esse tipo de cuidados. Em relagdo aos cuidados
necessarios para as pessoas com deficiéncia, existe um conjunto de respostas formais
(assunto abordado nos subcapitulos anteriores) que tém como missao auxiliar as pessoas
no que respeita aos cuidados de saude, habitacionais, alimentacdo e higiene, por
exemplo SAD.

Seguidamente iremos aprofundar a questdo dos cuidados informais realizados
pelos cuidadores familiares, introduzindo o conceito de familia e a importancia na

prestacdo e gestdo de cuidados.
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2. Cuidados informais prestados pelo cuidador familiar

Os cuidados familiares sdo executados na maioria dos casos por mulheres da
mesma familia, habitualmente designadas por cuidadoras familiares ou principais.
Martin (2005) acrescenta que existem quatro fatores determinantes na escolha de um
cuidador informal: a sua relacdo com a restante familia ou agregado familiar; a co-
residéncia; o género do cuidador e da pessoa a cuidar e as condicionantes quanto a
descendéncia. Sequeira (2007:101) complementa que as “caracteristicas pessoais
também influenciam na escolha do cuidador que esta dependente de um conjunto de
circunstancias maltiplas”. O cuidar de um familiar com dependéncia surge em muitas
situacBes de forma inesperada, para a qual o cuidador’® habitualmente “ndo tem
formacdo prévia, nem se encontra preparado, pelo que o apoio e contributo de
profissionais de satde sdo fundamentais” (Sequeira, 2007:107). Na quase maioria dos
casos, as pessoas que cuidam de cidaddos portadores de deficiéncia (ndo
institucionalizados ou ap6s o periodo diério institucional), sdo designados por
cuidadores familiares. No que se refere a literatura, 0 conceito mais utilizado para
definir os cuidados familiares prestados, € o de cuidador informal. Entende-se assim por
cuidador informal, aquele que oferece prestagdo de cuidados, executados
preferencialmente no “domicilio e que habitualmente ficam sob a responsabilidade dos
elementos da familia®®, dos amigos, vizinhos ou outros”. (Sequeira, 2010:156). Segundo
Sequeira (2010) e Imaginario (2004), denominam-se cuidados informais 0s que sdo
executados de forma ndo antecipada, ndo remunerada, podendo abranger a totalidade ou
apenas uma parte dos mesmos. E muitas vezes em contexto familiar que os cuidadores
informais se inserem, sendo essas tarefas exercidas maioritariamente por mulheres da

mesma familia.

'8 Segundo o artigo n.° 2 do Decreto-lei n.° 8/2010 do Ministério da Sadde, entende-se por cuidador, a
“pessoa adulta, membro ou ndo da familia, que cuida da pessoa com incapacidade psicossocial, com ou
sem remuneragao, no sentido de realizar e proporcionar as atividades de vida diaria com vista a minorar
ou até mesmo suprir o deficit de autocuidado da pessoa que cuida”, ou seja, 0 cuidador é visto, perante a
legislagdo deste Decreto-lei como uma pessoa que tem como objetivo diminuir ou atenuar as dificuldades
sentidas numa qualquer atividade de vida diéria.

19 Entende-se por familia uma “articulagdo de relagdes face a face que pressupde aliancas, parentesco,
convivéncia com reconhecimento comprometido e com compromisso em relacdo aos seus membros
familiares e aos lacos afetivos, numa dindmica de troca de protecdo e de comunicagdo, com incidéncia
nas herangas culturais e financeiras, assim como na vida interpessoal” (Carvalho (coord.), 2013:41).
Segundo o Ministério da Solidariedade e da Segurancga Social (MSSS), no Decreto-Lei 106/2003 de 30 de
julho, indica que “no dmbito da deficiéncia, a familia constitui um elemento-chave de intervencdo e de
reabilitagdo muitas vezes associada a constituicdo de organizagdes movidas pelo particular interesse em
fazer parte da construgdo de respostas para aquele universo de cidaddos (...) a familia pode assumir a
representatividade das pessoas com deficiéncia, quando os préprios se encontrem impossibilitados do
exercicio dos seus direitos”.
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No subcapitulo seguinte serd evidenciado a questdo do envelhecimento dos
cuidadores familiares, relacionando os conceitos de stress e sobrecarga que influenciam

positiva e negativamente a qualidade de vida destes.

3. Envelhecimento dos cuidadores familiares

Associado ao processo de envelhecimento dos cuidadores familiares, estdo
aspetos menos positivos, como por exemplo o stress e a sobrecarga (Burden). George e
Gwyter (1986, citado por Pimentel, 2003:119), consideram a sobrecarga familiar como
“problemas fisicos, psicoldgicos, emocionais, sociais e financeiros que podem ser
experienciados pelos membros da familia”.

A sobrecarga dos cuidadores familiares surgiu como objeto de estudo nos anos
60 na Gra-Bretanha quando se observavam familias cuidadoras de doentes do foro
psiquiatrico. Contudo foi nos anos 70 que esta questdo ganhou destaque. Nesta década,
foram desenvolvidos diversos instrumentos de avaliagdo da funcionalidade e
introduzidos novos conceitos, como por exemplo, o de qualidade de vida® (QV) dos
cuidadores de doentes com deméncias. O instrumento conhecido por Escala de Zarit foi
utilizado para medir a sobrecarga dos cuidadores familiares das pessoas com deméncias,
essencialmente pretendia-se saber quais 0os comportamentos, emocgdes, sentimentos e
relacBes entre o individuo recetor de cuidados e os cuidadores.

Zarit e Gaugler, no ano 2000, completaram a escala, afirmando que os cuidados
a pessoas dependentes ou portadoras de doengas graves eram fonte de «stress», visto
desenvolverem problemas biopsicossociais entre os cuidadores e a restante familia. O
QASCI (Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal - cf. anexo 1),
foi desenvolvido com a finalidade de avaliar a sobrecarga fisica, emocional e social dos
cuidadores informais (de pessoas portadoras de sequelas de Acidente Vascular Cerebral
— AVC). Quando este instrumento de avaliacdo foi validado e traduzido para a lingua
portuguesa, foi também adaptado e aplicado a outras situacdes, incluindo doengas
crénicas. A Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC — cf. anexo 2)?, foi traduzida (a

partir da Burden Interview Scale de Zarit) e adaptada para a populacdo portuguesa por

20 Segundo Pal (1997, citado por Imaginario, 2004:214), as investigaces indicam que os cuidadores tém
uma qualidade de vida mais reduzida e uma salide mais débil do que o geral da populagdo e que “a
prestacdo de cuidados é uma ameaca a saide do cuidador principal, pelo que ha necessidade que os
apoios formais ¢ informais se articulem de modo a evitar esta situa¢do”. Qualidade de vida refere-se “a
percecdo que cada pessoa tem da sua posicdo face ao contexto cultural, sistema de valores, relacionados
com os seus objetivos de vida e expectativas face a sua concretizagdo” (Carvalho, 2012:39).

L E um instrumento de avaliacdo da sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador. Nele sdo incluidos
aspetos como situagdo econémico-financeira, emocional, vida social e pessoal.
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Sequeira (2007). Na versao original eram apresentadas 29 questdes relacionadas com a

“saude fisica e psicoldgica, recursos econdémicos, trabalho, relagdes sociais e a relacdo

2999

com o “recetor de cuidados™ (Sequeira, 2007: 202), sendo depois reduzido o numero

de questdes para 22.

Existem ainda varios materiais e instrumentos de avaliacdo da sobrecarga do

1% (indice para avaliacdo das

23
I

prestador de cuidados, como por exemplo: O CAD
dificuldades do prestador de cuidados - cf. anexo 3), 0 CAMI*® (indice para avaliagio
das maneiras como o prestador de cuidados enfrenta as dificuldades - cf. anexo 4) e o
CASI (indice para avaliacdo das satisfacbes do prestador de cuidados — cf. anexo 5).
Estes instrumentos ajudam a avaliar a satisfacdo, as dificuldades e as estratégias de
coping® dos cuidadores.

Sequeira (2007:119), identifica a existéncia de dois tipos de sobrecarga:
“objetiva e subjetiva”. A primeira esta associada a alteracbes em parametros da vida do
cuidador potencialmente observaveis e quantificaveis (sobrecarga fisica, econémica). A
sobrecarga subjetiva refere-se a sentimentos, atitudes, reacfes emocionais face a
experiéncia do cuidar, ou seja como cada um avalia a sobrecarga objetiva. Por outras
palavras, a sobrecarga subjetiva estd relacionada com as consequéncias de cuidar,
repercutindo alteracdes psicoldgicas. Em relacdo as repercussdes negativas, Sequeira
(2007, cit in Garret (2005)) caracteriza-as enquanto: perda de liberdade, sobrecarga de
trabalho, desconhecimento da forma como lidar com a doenca e dificuldades
financeiras.

Mas apesar disso, ha aspetos positivos que podemos identificar face ao trabalho
de cuidar. Quaresma (1993) e Lage (2005), identificam alguns desses aspetos positivos
relacionados com a sobrecarga: “gratificacdo social e afetiva; sentimentos de realizacéo
pessoal, desenvolvimento de competéncias e habilidades, aprendizagens e
amadurecimento pessoal” (Gerardo (coord.), 2008:34). Existem diversos instrumentos

que permitem avaliar a sobrecarga do cuidador familiar.

22 Indice de avaliacdo das dificuldades do cuidador. E um instrumento que permite a identificacdo das
necessidades e dificuldades que o cuidador sente em relagdo ao ato de cuidar.

2 [ndice de avaliacio das estratégias de coping do cuidador. Este instrumento permite recolher
informacBes acerca da forma como o cuidador enfrenta e resolva as situacbes e dificuldades
percecionadas.

#* Entende por coping, um processo cognitivo utilizado para lidar com situacdes de stress, ou seja S0 um
conjunto de estratégias e comportamentos que o individuo recorre para estabelecer o controlo sobre uma
situacdo que considera negativa.
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4. Respostas formais: uma solucéo na gestao dos cuidados

Os cuidados formais servem em alguns casos como complemento dos cuidados
familiares. Esse tipo de cuidados (formais), podem ser encontrados em organizacdes
publicas, privadas, lucrativas ou ndo-lucrativas. Independentemente da sua tipologia, a
finalidade destas organizagOes é satisfazer especificamente as necessidades do cliente.
O papel de uma equipa multidisciplinar é fundamental, onde se incluem assistentes/
sociais. O assistente social € tido como um profissional especializado na area das
ciéncias sociais e humanas com capacidade de intervencdo, planeamento e investigagdo
e que atua em trés niveis distintos: individuos, grupos e comunidade (Amaro,
2012:113), assim pode-se deduzir que o/a assistente social, € um/a profissional dotado
de conhecimentos que permite trabalhar com diferentes problematicas e populacdes,
numa ética de participacdo ativa e justica social, promovendo os direitos humanos. Na
area da deficiéncia, o/a assistente social tem como populagdo-alvo os proprios cidaddos
portadores de deficiéncia, mas também suas familias numa ética da readaptacéo social
com vista a detetar, defender e encontrar respostas com vista a colmatar as necessidades
especificas de cada cliente. A sua pratica profissional para além de se reger por
legislagdes, enquadra-se num conjunto de agires. O assistente social é visto como “um
agente de ligacdo entre individuos, grupos e comunidades e as estruturas sociais”
(Amaro, 2012:114).

No que se refere a institucionalizacdo do cidaddo com deficiéncia, esta pode ser
feita em organizagBes publicas ou privadas de carécter lucrativo ou ndo lucrativo. Existe
assim um leque muito variado de respostas sociais ao dispor desta populacdo: Centros
de atendimento/ acompanhamento e animag&o para pessoas com deficiéncia; Servigo de
Apoio ao Domicilio; Centro de Atividades Ocupacionais; Acolhimento familiar para
pessoas com deficiéncia; Lar residencial; Transporte de pessoas com deficiéncia e
Centro de férias e lazer. De acordo com o Manual de Processos-chave — Centro de
Atividades Ocupacionais da Seguranca Social, o processo de institucionalizagdo devera

respeitar um conjunto de passos/ elementos importantes®. Todos esses elementos s&o

%> Nomeadamente: Preenchimento de uma Ficha de Inscrigdo; Preenchimento de uma Ficha de Avaliacdo
Inicial de Requisitos; Preenchimento do Relatério de Andlise, Hierarquizacdo e Aprovacdo dos
Candidatos; Analise da documentacdo e reunido de direcdo; Carta de Admissibilidade ou de N&o
Admissibilidade; (quando o parecer da Diregdo ¢ favoravel é enviado uma carta de admissibilidade para o
tutor-cuidador) Preenchimento da Ficha de Anamnese e entrega do Regulamento Interno da resposta
sociais que o cliente ira frequentar; Preenchimento e analise da Ficha de Avaliagdo Diagnostica; Leitura e
assinatura do Contrato de Prestacdo de Servicos assinado pelo representante legal e pelo representante da
instituicdo; Preenchimento do P.D.l; Preenchimento do Quadro de Progresso e Registo de Trabalho;
Plano Anual de Atividades “Especialidades” e Registo de Atividades Mensais. Quando o cliente ou o seu

Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais,
Educacdo e Administracéo 38



Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados
familiares a deficientes mentais.

fundamentais para tracar um plano individual, correspondendo as expectativas do
cliente e familiares, dando primazia a uma evolugdo positiva no que se refere as
dificuldades diagndsticas, no sentido de as atenuar ou diminuir.

E hoje comummente aceite que qualquer empresa ou organizagdo existe para
satisfazer necessidades e expectativas dos seus clientes e significativos, bem como das
outras partes interessadas, através de processos de trabalho que comegcam por identificar
clara e pormenorizadamente essas necessidades e expectativas e que asseguram a sua
satisfacdo, de forma eficaz e eficiente (Manual de Processos CAO, 2007:4), dai a sua
padronizacdo quanto aos instrumentos utilizados para detetar e verificar as necessidades
reais dos clientes, sempre com a missao de promover a qualidade de vida das pessoas
com deficiéncia e respetiva inclusdo social. Com o objetivo de alcangar a exceléncia, as
organizagOes privadas e publicas de apoio as pessoas com deficiéncia, ambicionam
implementar um sistema de gestdo da qualidade que vise a maximizacao dos recursos e
dos servicos prestados, levando por consequéncia a satisfacdo dos clientes. Um Sistema
de gestdo de qualidade orienta-se principalmente para quatro principios basicos:
“focalizacdo nas pessoas, com 0 objetivo de conseguir a maxima satisfacdo do cliente;
Abordagem global ao sistema de gestdo, assumindo-se como parte integrante da
estratégia da organizacdo; Visdo horizontal de funcdes e departamentos, que envolve
todos os colaboradores, do topo a base, estendendo-se a montante e a jusante da
prestacdo de servicos, incluindo clientes, significativos e restantes partes interessadas;
Aprendizagem e adaptacdo a mudanca continua como chave do sucesso
organizacional”. (Manual de Processos-chave — Centro de Atividades Ocupacionais
(2007:4)).

5. Orientacdes para a conciliacéo trabalho profissional e doméstico

As politicas de conciliagdo entre o trabalho profissional e o trabalho doméstico
na area da deficiéncia tornam-se igualmente um elemento chave a ter em conta, visto
que estdo interligados com as estratégias de gestdo dos cuidados. Estas politicas
permitem, por exemplo, na promocdo de igualdade entre homens e mulheres no
mercado de trabalho, flexibilidade horéria, teletrabalho, sem prejuizo das suas

atividades profissionais. Como temos vindo a frisar, por norma a prestacdo e gestéo de

representante legal manifestar intengdo de rescindir o contrato, devera ser preenchido o Registo de
Rescisdo de contrato. (Para além de toda esta formalizacéo, anualmente é preenchido pelo tutor-cuidador/
representante legal um Questionario de Avaliacao da satisfacdo dos clientes/ familiares).
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cuidadores familiares ficam a cargo de mulheres da mesma familia. Contudo, ao longo
dos séculos o papel da mulher na nossa sociedade tem assumido novas perspetivas,
como por exemplo, na area laboral.

A conciliacdo relativa as responsabilidades profissionais e familiares ¢ uma
questdo que “tem sido amplamente discutida, ¢ consagrada pela Constituicdo da
Replblica Portuguesa e faz parte das estratégias que visam a igualdade de
oportunidades entre mulheres e homens no trabalho, incluidas nos Planos Nacionais de
Emprego desde 1998.”. (Guerreiro, Lourenco e Pereira, 2006:7).

Em Portugal, o decreto-lei nr°167-¢/2013 aborda a questdo da conciliagdo. O
artigo 24.° da Comissao para a Igualdade no Trabalho e no Emprego (CITE), “tem por
missédo prosseguir a igualdade e a ndo discriminacdo entre homens e mulheres no
trabalho, no emprego e na formacéo profissional e colaborar na aplicacdo de disposicdes
legais e convencionais nesta matéria, bem como as relativas a protecdo da parentalidade
e a conciliacdo da atividade profissional com a vida familiar e pessoal, no setor privado,
no setor publico e no setor cooperativo”.

Relativamente as politicas publicas no que concerne a conciliacdo entre a vida
doméstica e profissional, encontram-se varios instrumentos na legislacdo portuguesa ao
dispor das familias:

¢ Licencas - maternidade/paternidade; amamentacdo; apoio a familia; assisténcia a
pessoa com deficiéncia ou doenca crénica). Este ultimo, reconhece aos pais (méae
ou pai) o direito a licenca por periodo até seis meses, prorrogaveis até quatro
anos, para acompanhamento de filho, adotado ou enteado, desde que com ele
resida, que seja portador de deficiéncia, durante os primeiros 12 anos de vida

(Guerreiro, Lourenco e Pereira, 2006:21);

Criacéo de servicos de acolhimento de criangas;

Criacéo de servicos de prestacdo de cuidados a idosos;

Incentivo & maior participacdo dos pais na vida familiar;

Flexibilidade da organizacéo do trabalho.

Apesar destes instrumentos, realcamos que relativo a area da deficiéncia falta
legislacdo especifica. A implementacédo de “estratégias e praticas de conciliacdo entre a

atividade profissional e a vida familiar contribui para a promocdo da igualdade de
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oportunidades entre mulheres e homens no mundo do trabalho e na sociedade em geral”
(Guerreiro, Lourenco e Pereira, 2006:27).

Abordamos este assunto, porque associado a prestagdo de cuidados estdo
alteracdes familiares, econdmicas, sociais, fisicas e psiquicas, que originam situacdes de
stress, angustia, exaustdo e isolamento, interferindo na saide do cuidador. O apoio ao
descanso dos cuidadores é igualmente relevante, é importante que os cuidadores tenham
formacdo especifica na area dos cuidados, ter a capacidade de gerar confianca na
relacdo entre o cuidador e a pessoa a quem presta cuidados e reconhecer a necessidade

de procurar 0 apoio de terceiros.
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Parte 2

Investigacdo empirica
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Capitulol- Plano de trabalho

Este estudo tem como finalidade compreender as dindmicas das familias com
deficientes adultos no que diz respeito a prestacdo dos cuidados. Assim, achdmos
pertinente dividir este capitulo relativo a metodologia em alguns pontos. Inicidmos com
a pergunta de partida e o modelo de andlise, objetivos do estudo, hipoteses.
Seguidamente apresentamos uma abordagem exploratéria ao tema onde sdo
especificados aspetos relativos ao objeto de estudo, as técnicas de recolha de dados e a
andlise de conteudo, tendo por base as entrevistas realizadas a 16 cuidadores familiares.

1.1. Pergunta de partida e modelo de anélise

A pergunta de partida devera ser precisa, objetiva, concisa e realista (Quivy e
Campenhoudt, 2008). Nesse sentido, e tendo em conta a problematica em estudo, surge
a seguinte pergunta: De que modo as estratégias de gestdo dos cuidados familiares, no
contexto do envelhecimento dos cuidadores e dos seus membros portadores de
deficiéncia mental, sdo influenciadas pelo apoio formal recebido?

Partimos do principio de que a gestdo dos cuidados familiares € influenciada
pelo tipo de deficiéncia mental e pelos cuidados informais e formais recebidos,

conforme apresentamos na figura 3:

Deficiéncia mental

Cuidados informais Cuidados formais

Gestao dos
cuidados
familiares

Figura 3: Modelo de anélise

Este modelo de analise permite analisar a perce¢do dos cuidadores principais

face ao envelhecimento dos seus familiares com deficiéncia. Sabemos que “os pais sdo
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os principais cuidadores dos filhos com deficiéncia, com o0 aumento da esperanca de
vida destes acresce a probabilidade de muitas pessoas com deficiéncia sobreviverem aos
respetivos progenitores. Encontrar as respostas adequadas para os seus filhos numa
perspetiva de longo prazo, antecipando o0 momento em que 0s pais ja ndo estiverem
presentes ou aptos a prestar 0s cuidados necessarios, constitui por isso uma enorme
preocupacao para as familias” (Pinto, 2001; 2014).

Atualmente a populacdo em geral vive mais anos e com mais qualidade de vida,
sendo provavel em alguns casos, que as pessoas portadoras de deficiéncia sobrevivam
aos seus cuidadores familiares. Torna-se essencial identificar instrumentos e respostas
sociais no sentido de precaver essa situacdo, constituindo por isso um grande desafio
para muitos cuidadores. Bento (2008:31), cit in Rosa (2004), estima que a esperanca
média de vida para a populacdo em geral € de 70/80 anos e 60/70 para pessoas com
doenga mental, contudo importa referir que o envelhecimento das pessoas portadoras de
deficiéncia € caracterizado por uma deterioracdo da qualidade de vida e do bem-estar,
associada a perda de autonomia quanto a realizacdo de atividades de vida diaria (AVD).

O nosso objetivo é conhecer o perfil das familias e das pessoas portadoras de
deficiéncia, as suas reais necessidades diarias, as estratégias utilizadas na gestdo dos
cuidados familiares, as principais alteracdes na estrutura familiar, mas também perceber
de que modo a rede de suporte secundaria (CERCI Flor da Vida) apoia estas familias,
isto €, quais 0s servicos e apoios prestados e que tipo de intervencdo € efetuada junto
destas familias. Neste enquadramento considera-se que as estratégias familiares de
prestacdo de cuidados dependem do perfil do agregado e da pessoa cuidadora, dos

cuidados prestados e da reorganizacdo familiar (ver figura 4):

Perfil do agregado familiar » Competéncias e estratégias na gestédo familiar;
e da pessoa com deficiéncia eLimites e potencialidades na gestdo dos
— cuidados familiares. _~\

L N

( e . Familia (rede de suporte primaria) e instituicdo
Reorganizagéo familiar .
L M (rede de suporte secundaria). )
. N N - 4 L
Cuidados prestados ao Implicagdes na Implicagdes futuras na estrutura
familiar com ", vida familiar e - familiar

deficiéncia mental )L profissional L (elegibilidade de um tutor-cuidador)

Figura 4: Estratégias familiares relativas a prestagdo dos cuidados
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1.2. Objetivos do estudo
Para melhor entendimento dos objetivos que nos propomos a alcancar,

apresentamos em tabela os objetivos gerais e especificos:

Tabela 6: Objetivos do estudo

Gerais Especificos

. Identificar o género predominante dos cuidadores; a idade
Caracterizar os

cuidadores e a situacdo profissional.

familiares Perceber se existe na familia outros casos de deficiéncia.

Analisar os principais constrangimentos sentidos pelas

familias que cuidam.

Perceber a gestdo | Perceber se as respostas formais podem ser uma solugéo

dos cuidados em | para estes cuidadores que se encontram em processo de

situacéo de .
) envelhecimento.
envelhecimento e de
dependéncia Perceber que tipo de ajudas institucionais e do Estado

existem para o0s cuidadores e para as pessoas com

deficiéncia.

Objetivos

Perceber se as familias cuidadoras tém formacdo

especifica e competéncias para a gestao de cuidados.

Compreender as Perceber o processo adaptativo das familias e agregado

“necessidades” das | familiar face a deficiéncia mental.

familias no ambito

) Perceber a relacéo entre os cuidados informais e formais.
dos cuidados e a sua

relacio com 0s Identificar e analisar os cuidados prestados pelas familias

cuidados formais | e a sua relagéo com a instituicdo (apoio formal).

Analisar a intervencdo social no que diz respeito a gestéo

de cuidados.

1.3. Hipoteses

O campo das hipoteses?®, permite ao investigador apresentar possiveis solucBes a
questdo de partida, para tal serd necessario investigar o fenémeno e reunir um conjunto
de documentacgdo, com vista a fundamentar as hipoteses apresentadas, recorrendo por

exemplo a entrevistas semidiretivas:

%6 Coutinho (2013:53) cit in Punch (1998) uma hipétese “¢ uma previsao de resposta para o problema da
investigacdo. Sendo uma previsdo de explicacdo de um fendmeno que esta expresso no problema de
investigar, resulta 6bvio que o papel da hipotese numa investigagdo dependerd da perspetiva ou
paradigma em que se insere a investigagdo propriamente dita”.
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» H1: A gestdo dos cuidados pode ser realizada com a permanéncia na propria
residéncia recorrendo a cuidados formais (por exemplo ao Servico de Apoio ao
Domicilio) com vista a colmatar as necessidades basicas diarias;

» H2: A gestdo dos cuidados pode ser realizada através da elegibilidade de um
tutor-cuidador, quando os familiares diretos, considerados cuidadores principais,
ja ndo estiverem aptos para prestar os cuidados necessarios;

» H3: A gestdo dos cuidados pode ser realizada atraves de um apoio mais
individualizado aos familiares, fortalecendo e interligando os cuidados formais e

informais no sentido de garantir a continuidade de cuidados prestados.

1.4. Abordagem exploratdria ao tema

Esta pesquisa pretende mapear as estratégias de gestdo dos cuidados familiares e
o envelhecimento tanto dos cuidadores principais como do seus familiares com
deficiéncia mental inseridas na resposta social CAO da cooperativa CERCI Flor da
Vida no concelho de Azambuja. Um estudo de caso é “um dos referenciais
metodoldgicos com maior potencialidade para o estudo de diversidade de problematicas
que se colocam ao cientista social”. (Coutinho, 2013:334). Yin (1994:13) acrescenta
que ¢ uma “investigacdo empirica que investiga um fenémeno no seu ambiente natural,
quando as fronteiras entre o fendbmeno e o contexto ndo sdo bem definidas e em que
multiplas fontes de evidéncia sdo usadas”. Por outras palavras, um estudo de caso
representa uma perspetiva metodologica de investigacdo, permitindo descrever, analisar
e compreender acontecimentos e contextos com um relativo grau de complexidade.
Visto tratar-se de um estudo de caso, num primeiro momento e com a finalidade de
compreender a questdo subjacente ao envelhecimento, efetuamos uma pesquisa
exploratéria com o objetivo de ampliar o conhecimento desta tematica. Importa referir
que este tema ndo é novo para 0 mestrando, visto ja ter trabalhado em regime de
voluntariado na instituicdo onde realizou o estudo.

Com esta pesquisa inicial, foi possivel recolher um conjunto de referéncias
bibliograficas, mas também fazer um levantamento de dados em fontes secundarias e
documentais em livros, manuais de referéncia (da Seguranga Social) e pesquisa na
internet.

Através desses dados recolhidos, foi possivel ter acesso a um conjunto alargado

de informacdo, ou seja, foi necessério direcionar-nos para a tematica e estudo que
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pretendiamos desenvolver, em que as ideias-chave sdo: deficiéncia mental; cuidadores
principais/ familiares e envelhecimento. Os resultados recolhidos nesta primeira fase,
possibilitaram delinear desde logo alguns dos objetivos que nos propomos a alcancar.
Ap0s a conclusdo desta primeira etapa, agrupamos conceitos (ja explorados na primeira
parte do estudo — enquadramento tedrico-conceptual). Concomitantemente efetuamos
duas entrevistas exploratorias a populacdo-alvo — cuidadores familiares. Com estas
primeiras entrevistas a duas cuidadoras familiares, foi notdria a preocupacdo que sentem

face ao futuro dos seus familiares (entrevistas pré-teste).

1.5. Técnicas de recolha de dados

Considerando a natureza da investigacdo, sera utilizada numa primeira instancia
a metodologia qualitativa de base compreensiva, referente ao enquadramento tedrico-
conceptual (apresentado anteriormente), regendo-se especialmente por pesquisa a fontes
bibliograficas (recorrendo a varios instrumentos de pesquisa: Livros; Manuais da
Seguranca Social; Estudos e analise documental: consulta de legislacdo referente a
Convencdo Universal das Nagdes Unidas; Unido Europeia e Diario da Republica
Portuguesa). Complementarmente é utilizada a metodologia quantitativa, aferindo os
dados, a percentagem e a evolugdo de casos diagnosticados de pessoas portadoras de
deficiéncia mental. Foram efetuados os seguintes procedimentos:

a) Pesquisa exploratoria bibliogréfica e respetiva revisao;

b) Guido de entrevista exploratoria e guido de entrevista semidiretiva;

c) Entrevistas exploratorias a 2 cuidadores familiares (pré-teste);

d) Entrevistas semidiretivas a 16 cuidadores familiares;

e) Anélise de conteudo das entrevistas exploratorias e semidiretivas;

f) Anélise documental de legislacdo;

g) Analise de elementos estatisticos (INE; PORDATA e EUROSTAT);

h) Analise estatistica de alguns dados das entrevistas.

Segundo Almeida e Pinto (1990:100), uma entrevista é um procedimento de
recolha de dados que utiliza a forma de comunicacao verbal, centrando-se na pessoa do
entrevistado. Tal como referido anteriormente, 0 nosso objetivo era realizar entrevistas
as familias/ cuidadores principais, “a grande vantagem da entrevista é a sua

adaptabilidade. Um entrevistador habilidoso consegue explorar determinadas ideias,
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testar respostas, investigar motivos e sentimentos, coisa que o inquérito nunca podera
fazer” (Bell, 2002:118).

Assim, foram realizadas primeiramente entrevistas exploratérias a duas
cuidadoras familiares. Entende-se por entrevistas exploratorias, aquelas que
“contribuem para descobrir os aspetos a ter em conta e alargam ou retificam o campo de
investigacdo das leituras (Quivy e Campenhoudt, 2008:69). Quivy e Campenhoudt
acrescentam ainda que as entrevistas exploratérias t€ém “como fung¢do principal revelar
determinados aspetos do fendémeno estudado em que o investigador ndo teria
espontaneamente pensado por si mesmo e, assim, completar as pistas de trabalho
sugeridas pelas suas leituras” (ibidem). Por outras palavras, as entrevistas exploratorias,
servem para “encontrar pistas de reflexdo, ideias e hipoteses de trabalho, ¢ ndo para
verificar hipoteses preestabelecidas” (Quivy e Campenhoudt, 2008:70).

Segundo Coutinho (2013:141), uma entrevista visa a obtencdo de informacao
através de questdes que sdo colocadas ao inquirido pelo investigador. As questbes a
colocar podem ser abertas, fechadas ou uma mistura de ambas. A autora acrescenta
ainda que a entrevista é uma poderosa técnica de recolha de dados porque pressupde
uma interacdo entre o entrevistado e o investigador, possibilitando a este Gltimo a
obtencdo de informacdo que nunca seria conseguida através de um questionario
(ibidem).

A entrevista insere-se na metodologia qualitativa. Esta tem a finalidade de
“compreender um fendmeno segundo a perspetiva dos sujeitos” (Fortin, 2009:371), para
a concecao deste designio foi efetuada uma entrevista semidirectiva. Para Quivy e
Campenhoudt (2008:193), entrevista semidirectiva caracteriza-se por ndo ser
inteiramente aberta nem encaminhada por um grande nimero de perguntas precisas.
Geralmente o investigador dispde de uma série de perguntas-guias, relativamente
abertas, a proposito das quais € imperativo receber informacéo da parte do entrevistado.
Por outras palavras, a entrevista semidirectiva ambiciona oferecer ao entrevistado um
conjunto de informacOes relevantes para o estudo que pretende efetuar, neste caso
questdes ligadas ao envelhecimento dos cuidadores principais e seus familiares com
deficiéncia mental. Cabe ao investigador o papel de guiar e orientar a entrevista para a
direcdo que ambiciona, tendo por base os objetivos previamente delineados.

As entrevistas “trata-se, de facto, de fazer aparecer o maximo possivel de

elementos de informacdo e de reflexdo, que servirdo de materiais para uma analise
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sistematica de contetdo que corresponda, por seu lado as exigéncias de explicitacdo, de
estabilidade ¢ de intersubjetividade dos processos” (Quivy e Campenhoudt, 2008:195).

As 16 entrevistas semidiretivas foram realizadas na sala de reunides do Centro
de Atividades Ocupacionais da Cooperativa CERCI Flor da Vida, concelho de
Azambuja, ha expecdo de trés entrevistas. Duas realizadas em casa de cuidadores
familiares (Carregado) e uma na esplanada de um café (Carregado). Todas as entrevistas
foram realizadas no més de junho do corrente ano, gravadas e posteriormente
transcritas. A média de duragdo das mesmas é 33 minutos por cuidador familiar.

Apos a realizacdo das entrevistas, foi elaborada a respetiva analise de contetdo
categorial. A possibilidade de tratar de forma metddica informacGes e testemunhos que
apresentam um certo grau de complexidade e profundidade (Quivy e Campenhoudt,
2008:227). Salientamos o facto de, todos os participantes assinarem o “Consentimento
Informado e a Nota Explicativa”, conferindo a sua confidencialidade e a sua autorizacdo
para a gravacdo e posterior tratamento de dados para contexto exclusivamente

académico, garantindo o anonimato das fontes.

1.6. Analise de conteudo

A anélise de contetido permite identificar as particulares mais expressivas face
ao conceito que se pretende explorar. Fortin (2009:364), identifica analise de contetdo
como uma “estratégia que serve para identificar um conjunto de caracteristicas
essenciais a significagdo ou a defini¢do de um conceito”. Para este estudo de caso,
decidimos utilizar a analise temética ou categorial, ou seja foram definidas categorias e
subcategorias face as dimensdes em estudo. Fortin (2009:364) identifica-as como
“rubricas significativas sob as quais os elementos do conteido sdo classificados e
eventualmente quantificados através de uma andlise de conteudo”. De acordo com
Quivy e Campenhoudt (2008:228), a andlise categorial consiste em “calcular e comparar
as frequéncias de certas caracteristicas previamente agrupadas em categorias
significativas.”. A andlise de contetdo torna-se um elemento com grande destaque
especialmente na area social, visto que “oferece a possibilidade de tratar de forma
metddica informacdes e testemunhos que apresentam um certo grau de profundidade e
de complexidade.” (Quivy e Campenhoudt, 2008:227). Tal como referido
anteriormente, apds a transcricdo das entrevistas foi efetuado um levantamento das

categorias e subcategorias que estdo subjacentes, tendo por base as respostas de todos 0s
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entrevistados. Com a finalidade de identificar os 16 cuidadores familiares entrevistados,
foi atribuido um codigo para cada entrevista (EC — Entrevistador-cuidador, seguido de
uma numeracao de 1-16), procedendo-se a analise de conteudo tematica/ categorial de
cada entrevista.

De seguida apresentamos a caracterizacdo geografica e institucional da
Cooperativa para a Educacdo e Reabilitacdo de Criancas Inadaptadas (CERCI), no
concelho de Azambuja. Caracterizamos ainda a populacdo abrangida pelo presente

estudo de caso.

1.7. O local onde se desenvolveu a pesquisa

A CERCI Flor da Vida esta inserida no concelho de Azambuja desde o ano
1980. Este concelho abrange nove freguesias (Alcoentre; Manique do Intendente;
Magussa; Vila Nova de S. Pedro; Aveiras de Cima; Vale do Paraiso; Aveiras de Baixo;
Azambuja e Vila Nova da Rainha). De acordo com os Censos 2011 realizado a
populacdo portuguesa, existem 21.814 pessoas a residir no concelho (11.031 homens e
10.783 mulheres).

A CERCI Flor da Vida, é uma Cooperativa para a Educacdo e Reabilitacdo de
Criancas Inadaptadas, CRL. Foi constituida por escritura publica a 30 de maio de 1980,
tendo a sua sede na Quinta das Rosas em Azambuja (espaco cedido pela Camara
Municipal de Azambuja) onde se encontra atualmente a valéncia Socioeducativa.

Em janeiro de 2011, a CERCI Flor da Vida foi alvo de Certificacdo de
Qualidade segundo o Referencial EQUASS - European Quality in Social Services de
Nivel I — Assurance, revalidado no ano 2013, mantendo 0 mesmo nivel.

A CERCI tem como missdo a prestacdo de servicos adequados a pessoas com
deficiéncias e suas familias, no ambito da prevencdo, educacéo, reabilitacdo, insercdo
social e profissional, com vista a promover a qualidade de vida e o exercicio da
cidadania. A CERCI comporta os valores de respeito; confidencialidade; cooperagéo;
lealdade; profissionalismo; integridade e responsabilidade social, com vista a promocéo
e consolidac@o de uma sociedade justa e equilibrada.

Atualmente a CERCI Flor da Vida tem sete respostas sociais:

1. Centro de Atividades Ocupacionais de Azambuja;
2. Centro de Atividades Ocupacionais de Olhalvo (Alenquer);

3. Valéncia Socioeducativa;

Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais,
Educacdo e Administracéo 50



Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados
familiares a deficientes mentais.
4. Intervencdo Precoce;
5. Unidade de Residéncia (no ano 2015, foi aberta a segunda Unidade de
Residéncia);
6. Valéncia de Formacéo Profissional;
7. Centro de Recursos para a Inclusao (CRI).

O tipo de intervencdo efetuada pela Cooperativa CERCI Flor da Vida as familias
cuidadoras passa essencialmente por um acompanhamento sistematico e presencial em
varios contextos:

1. Sociofamiliar, englobando acesso a servicos de informacdo; exercicio de
cidadania; reforco do apoio e a participacdo das familias e por consequéncia
melhorar a qualidade de vida dos clientes e familias acompanhadas);

2. Rege-se por dois programas de apoio as familias:

a. Fundo europeu de auxilio a carenciados (FEAC)?’;
b. Loja Social®.
1.8. Familias apoiadas pela instituicao

Para a realizacdo de um estudo, é necessario identificar a populacdo-alvo
abrangida pelo mesmo. Entende-se por populacéo, o conjunto de pessoas ou elementos a
quem se pretende generalizar os resultados e que partilham uma caracteristica comum
(Coutinho, 2013:89). Fortin, refere-se a populacdo alvo aquela que o investigador quer
estudar e para o qual deseja fazer generalizacdes (Fortin, 2009:41).

Assim, importa frisar que a populagdo abrangida por este estudo de caso sdo os
cuidadores principais e os seus familiares com deficiéncia mental, inseridos na resposta
social CAO de Azambuja. Todos os clientes que usufruem desta resposta social tém
deficiéncia mental moderada ou profunda com idades entre os 18 e 66 anos de idade.

Visto tratar-se de um numero elevado (40 clientes, correspondendo a 40 familias) é

2" Este fundo europeu rege-se pela legislagdo em vigor — Portaria 190-B/2015 de 26 de junho. O principal
objetivo deste programa criado pela Comissdo Europeia é de promover e reforcar a coesdo social,
contribuido no trabalho de combate a pobreza na Unido Europeia. Trata-te de um apoio ndo monetario as
familias, atenuando a privacdo material e alimentar grave e proporcionando a estas uma perspetiva de
vida condigna. Atualmente estdo abrangidas por este fundo 38 familias (vertente mediadora) e 34 utentes
(vertente beneficiaria).

%8 Este apoio, tem como principal finalidade colmatar as necessidades imediatas das familias sinalizadas e
mais carenciadas do concelho. Oferece servicos como: téxteis e vestuario, acessorios e calgado,
equipamento doméstico e pequenos eletrodomésticos, mobiliario, brinquedos e artigos para criangas. A
loja social conta com a pareceria da Camara Municipal de Azambuja. No ano 2014, foram realizados 89
atendimento. Atualmente estéo inscritas 47 familias.
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necessario definir uma amostra representativa da populacdo. Segundo Charles
(2013:89), uma amostra € um grupo de sujeitos ou objetos selecionados para representar
a populacdo inteira de onde provieram. Assim, serdo selecionadas 16 familias
(correspondendo a 40% da populacdo-alvo) em que serdo analisadas as dimensdes ja
referidas anteriormente, através de entrevistas semidiretivas.
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Parte 3

Resultados
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Capitulo 1 - Cuidadores, cuidados e sobrecarga

1. Perfil dos cuidadores entrevistados

Como referido anteriormente foram realizadas 16 entrevistas a cuidadores
familiares que apresentam as seguintes caracteristicas:

1. Foram entrevistadas 12 cuidadoras familiares e 4 cuidadores familiares;

2. As idades dos cuidadores familiares variam entre os 37 e os 75 anos de idades
(média de idades dos cuidadores familiares: 57,12 anos);

3. Estado civil: 12 cuidadores séo casados, 1 divorciado e 3 vilvos;

4. A escolaridade varia entre o 1° ciclo ao Bacharelato;

5. As profissdes que desenvolvem variam entre funcionario/a publico (1);
agricultor/a (1); cozinheiro/a (1); doméstico/a (3); empresario/a (1); agente PSP

(1); desempregado/a (4); reformado/a (4).

Apresentamos de seguida um quadro-resumo (tabela 7) relativo ao publico-alvo:

Tabela 7: Categorizacao dos cuidadores familiares entrevistados

Qt. %
Masculino 4 25%
Género Feminino 12 75%
Total 100%
<30 0 0%
31-40 1 7%
41-50 4 25%
Idade 51-60 5 31%
61-70 5 31%
71-80 1 6%
Total 100%
Casado/a 12 75%
Estado civil Divo_rciado/a 1 6%
Vilvo/a 3 19%
Total 100%
1¢°ciclo 8 50%
2°ciclo 5 31%
Escolaridade 3°ciclo 2 13%
Bacharelato 1 6%
Total 100%
Funcionério/a publico/a 1 7%
Agricultor 1 6%
Cozinheiro/a 1 6%
Domeéstico/a 3 19%
Atividade profissional Empresario/a 1 6%
Agente PSP 1 6%
Desempregado/a 4 25%
Reformado/a 4 25%
Total 100%

Foi ainda questionado a cada cuidador se frequenta ou frequentou alguma

formacéo especifica na area dos cuidados ou sobre a deficiéncia, dois responderam
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positivamente e o0s restantes (14) nunca frequentaram formacg6es nesse sentido. Quando
questionados acerca da elegibilidade de um tutor-cuidador, seis cuidadores afirmaram
que ja elegeram, trés cuidadores ainda ndo elegeram e trés afirmaram gque ndo existe na
familia quem possa dar continuidade aos cuidados prestados pelos atuais cuidadores, 0s
quatro restantes ndo responderam. Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004:63) referem que
o (futuro) cuidador dificilmente consegue datar o inicio do processo. Além disso, a
pessoa comeca a prestar cuidados sem se dar conta, sem ter tomado conscientemente
essa decisédo e, eventualmente, sem se identificar com o estatuto de pessoa responsavel

pela prestacdo de cuidados.

2. Caracteristicas das pessoas com deficiéncia

Na primeira dimensdo referente a deficiéncia mental e caracteristicas socio-
gréaficas das pessoas com deficiéncia, chegamos aos seguintes resultados:
1. Perfil da pessoa com deficiéncia mental:

a. Entrevistados 16 cuidadores familiares, correspondente a 16 pessoas com
diferentes graus e tipos de deficiéncia mental, 10 dos quais do género masculino
e 6 do género feminino;

b. As idades dos familiares com deficiéncia variam entre os 18 e 0s 47 anos de
idade (média de idades dos familiares com deficiéncia: 31,19 anos);

c. Todos séo solteiros;

d. Quatro pessoas portadoras de deficiéncias exercem atividade profissional ou séo
detentores de cursos de formacdo profissional da resposta social Formacao
Profissional da CERCI Flor da Vida (trés do género masculino e uma do género
feminino);

e. O tipo e o grau de deficiéncia também variam, de acordo com as familias
entrevistadas, € possivel identificar o tipo de deficiéncia, sendo que 4 ndo sabem
responder. Os entrevistados conseguem também identificar o grau de deficiéncia

dos seus familiares, variando entre 0os 60% e 0s 96% de incapacidade.

2. Ha semelhanca do ponto anterior, apresentamos de seguida um quadro-resumo

referente aos familiares com deficiéncia:

Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais,
Educacdo e Administracéo 55



Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados

familiares a deficientes mentais.

Tabela 8: Categorizacao dos familiares com deficiéncia

Qt. %
Masculino 10 62%
Género Feminino 6 38%
Total 100%
<20 3 19%
21-30 5 31%
Idade 31-40 4 25%
41-50 4 25%
Total 100%
Estado civil Solteiro/a 16 100%
Total 100%
Nenhuma 12 75%
Assistente Administrativo/a 2 13%
Atividade profissional Jardinagem 1 6%
Cozinheiro/a 1 6%
Total 100%
Né&o sabe 4 25%
Paralisia Cerebral 1 6%
Generalizada 1 6%
. A Mental 6 38%
Tipo de deficiéncia Trissomia 21 > 13%
Abndxia 1 6%
Atraso global de desenvolvimento 1 6%
Total 100%
60%-70% 5 31%
71%-80% 4 25%
Grau de deficiéncia 81%-90% 4 25%
91%-100% 3 19%
Total 100%

Os familiares entrevistados, foram ainda questionados quanto a existéncia de
outros casos de deficiéncia na familia: sete responderam que existem e nove

responderam negativamente.

| — Deficiéncia Mental

2.1. Necessidades para as AVD? e AIVD e cuidados prestados

Com a finalidade de identificar as reais necessidades de cada pessoa com
deficiéncia foram analisadas as atividades de vida diéria e atividades instrumentais de
vida diaria. Abaixo apresentamos uma tabela com os totais obtidos, recorrendo ao indice

de Katz (AVD) e indice de Lawton (AIVD), relativo a autonomia familiar:

# AVD (Atividades de Vida Diéria): envolvem atividades como: vestir; tomar banho; alimentar-se;
mover-se no interior/ exterior do seu domicilio e efetivar escolhas. O outro grupo, designado por AIVD
(Atividades Instrumentais de Vida Diaria) envolvem atividades como: limpar a casa; gerir medicamentos;
preparar refeicGes; manusear dinheiro; utilizar transportes publicos ou particulares e utilizar o telefone.
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Tabela 9: Autonomia familiar — AVD e AIVD (total de respostas)

AVD e AIVD 1 > 3 TNR
| Banho 8 5 1 2
2 | Vestir 5 73] 1
o < | Uso da casa de banho 0] 1]3] 12
<>( © | Mobilidade 11015 10 Legenda:
L Controlo das necessidades fisioldgicas 2 1 2 11
E Alimentacéo 3 6 5 2 Dependente — 1
~ Total | 19 | 20 | 19 38
Necessita de ajuda - 2
Capacidade de usar o telefone 9 3 2 2
’C:: Ir & compras 4 10| 1 11 | Independente - 3
S | Preparacdo refeicdes 6 3 2 5 )
A & | Cuidar da casa 1 | 4 [ 2] 9 | Néaorespondeu-N/R
2 g | Lavararoupa 0| 1] 1] 14
< @ Utilizacdo de transportes publicos 121 0 2 2
'-g Responsabilidade sobre a medicacdo 0 0 1 15
‘= | Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro 10| 2 2 2
Total | 42 | 13 | 13 | 60

Fonte: indice de Katz (Atividades de Vida Diaria) e indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida Didria)

O indice de Katz, é uma escala utilizada que permite aferir o grau de
dependéncia em atividades de vida diaria, tais como: tomar banho, vestir-se, uso da casa
de banho, mobilidade, controlo das necessidades fisioldgicas e alimentacdo. Podemos
aferir que relativamente a este tipo de atividades, o grau de dependéncia que tem mais
relevo € o tipo 2, ou seja, as pessoas portadoras de deficiéncia conseguem desenvolver
as atividades com ajuda de terceiros, neste caso dos cuidadores. O indice de Lawton é
um instrumento utilizado a nivel mundial que permite a avaliacdo e respetivo grau de
dependéncia de uma pessoa. Este indice envolve atividades como usar o telefone, fazer
compras, preparar refeicdes, lide doméstica, lavagem de roupa, capacidade de utilizar
transportes publicos, preparacdo de medicacdo e gestdo de dinheiro, mediante uma
pontuagédo, neste caso de 1 (dependente) a 3 (independente) para a execugdo de
atividades instrumentais de vida diaria. Salientamos, relativamente a este aspeto que as
pessoas portadoras de deficiéncia sdo mais dependentes do que no grupo anterior, visto
tratar-se de tarefas mais especificas e que incluem algum grau de complexidade na sua
execucéo.

Foi elaborado para cada entrevista uma tabela semelhante (cf. apéndice 8). Apos
0 preenchimento, chegdmos a um conjunto de especificidades:

a) Seis cuidadores referem que os seus familiares sdo autbnomos em quase todas as
atividades de vida diaria, necessitando de cuidados de supervisdao em pelo menos
uma AVD:
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i “Ele ndo tem dificuldade, ele faz isso tudo. As vezes ndo gosta muito de tomar banho, é um
bocadinho preguicoso, mas toma banho sozinho, veste-se, cal¢a-se sozinho, come sozinho.
Mesmo com a faca, parte a carne, tudo normal. N&o tem problemas nenhuns nesse sentido.
A barba precisa de ajuda” EC6

ii. “FEla faz tudo sozinha, tirando so a parte de orientar a agua do duche.”. EC8

iii. “Ele faz a higiene didria dele, s6 que o banho, prefiro eu dar. A noite lava os dentes, faz as

suas necessidades sozinho, veste-se sozinho, o pentear sou eu, a barba sou eu.”. EC10

b) Trés cuidadores referem-se aos seus familiares com deficiéncia como totalmente

dependentes em todas as AVD:

i “Ele precisa que lhe deem banho, que o ajudem a vestir, embora ele dé uma ajudinha, mas
ndo o suficiente. Até no cal¢ado, ele troca o direito com o esquerdo, a nivel de alimentacgéo
desde que no6s Ihe arranjemos a comida, que lhe tire os 0ssos € as espinhas, portanto tem de
ser tudo arranjado. Ele come sozinho.” EC3

ii. “Tive de fazer sempre tudo. Foi uma pessoa que dependeu sempre de mim. Ele foi para
Escola, tinha de o lavar, tinha de o vestir, tinha de o ir por a Escola, tinha muitas vezes de o
vir buscar. Sé eu e o irmdo, agora de resto ninguém, s6 mesmo o irmdo é capaz de lhe dar
uma ajuda, a dar-lhe banho, a fazer a barba j& ndo consegue, diz que n&o consegue fazer a
barba ao irmdo. Temos de lhe fazer a barba, eu é que sou a barbeira de servi¢o. N&o
podemos por peixe com espinhas, porque ele depois pode engasgar-se. Temos esse cuidado.
N&o pode comer bocados grandes de carne. Ele come guloseimas que é uma coisa parva,
sempre foi. A minha filha diz “oh mde ndo tragas, porque sendo ele suja-se todo e depois eu
mando a roupa toda para ti, eu ja estou farta de lavar roupa”. Tinha de o lavar, de o vestir,
de ir por a Escola, tinha de o ir buscar.” EC5

iii. “Vestir-se tem muita dificuldade, tem de ser ajudado, no banho tem de ser ajudado, porque

sendo ndo fica em condi¢ées. Precisa de ajuda para fazer a barba.”. EC16

c) Trés cuidadores referem que os seus familiares encontram-se em situacdo de
dependéncia total de terceiros, com a agravante de mobilidade reduzida (necessitam

de cadeira de rodas):

i “Recebi uma cadeira de rodas que me deu a Associa¢ao Salvador, a qual a minha filha
utiliza agora. Eu e a mée tinhamos de lhe dar banho matinal, tinhamos de a vestir,
punhamos na cadeira de rodas umas vezes, outras vezes ficava na cama e tinha-se de dar a
alimentacdo a boca todos os dias. Pararam os membros superiores e inferiores, pararam
completamente.”. EC2

ii. “Ele precisa de cadeira de rodas. Depende de tudo. Ele ndo consegue por ele ir buscar
agua, nem pedir muitas vezes. O mudar a fralda, o vestir, dar banho, tudo, tudo. Imagine

um bebé dependente que tem 18 anos.” EC4
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iii. “Ela tomar banho, ndo toma. Na questdo da alimentagdo, gosta de comer sozinha. Vestir
tem de ser sempre com ajuda, calgar também. N&o se penteia. Ela usa fralda. Tem de se

colocar na cadeira de rodas, nunca fica deitada.”. EC13

d) Dois cuidadores referem que os seus familiares portadores de deficiéncia séo
dependentes em quase todas as tarefas de vida diéria, necessitando de cuidados de
superviséo:

i N&o consegue tomar banho. Partia a comida, comer sempre comeu. Agora sempre teve
dificuldade em cortar com a faca, portanto tinha de ser eu a fazer, mas depois comia sozinho. A
higiene dentéria, tinha de ser eu a fazer, porque ele ndo conseguia. Sempre se vestiu sozinho,
embora com os atacadores tem dificuldade e com os botdes.”. EC9

ii. “Faz a higiene dela. Lavo-lhe 0s dentes, porque ela ndo sabe lavar os dentes sozinha e depois
visto-a. Ela a camisola, é capaz de enfiar os bragos, mas as calcas s6 se tiver sentada. Se tiver
em pé néo consegue vestir e calgar-se (...) se for de enfiar ela consegue, se for de atacadores ou
de fivela, ela ndo é capaz. Sou eu que a visto e que a cal¢o e depois penteio-a. Sou eu que lhe
arranjo o pequeno-almoco e ela come sozinha, depois sou que a trago até ao autocarro
[transporte da CERCI]. Ela n&o é capaz de fazer quase nada sozinha. Ela come sozinha, mas

tenho de Ihe partir a carne, tenho de estar sempre ao pé dela.”. EC14

e) Uma cuidadora principal, aborda a questdo de dificuldades motoras, apesar do seu
familiar ndo necessitar de numa estrutura complementar para se deslocar, existindo

neste caso também cuidados de supervisdo prestados pelo cuidador:

i “O que ele tem é aquela deficiéncia motora... nasceu com aquela pequena deficiéncia motora.
Ele anda sozinho, normalmente. E pronto vai a casa de banho sozinho, quando tem vontade,
sabe que tem de ir e faz sozinho... Fraldas ndo usa. O Unico cuidado que tinha com ele era, iam
la busca-lo de manha, eu tinha de o vestir para despachar. (...) Era entregd-lo a carrinha
[transporte da CERCI Flor da Vida], eu ia trabalhar e a noite iam 14 leva-lo (...) e pronto dava-
Ihe o comerzito, preparava-lhe o comer, ele comia sozinho. O pai dava-lhe banho, fazia-lhe a
barba e pronto era essa a rotina. No vestir, veste-se mas ndo vai ao direito e ao avesso. Veste-se
de qualquer maneira e feitio. Comer, come sozinho, mas tém de lhe escolher a comida. Ele ndo
tem a nogdo se esta a comer espinhas ou estd a comer 0ssos, mas come sozinho. O pai quase

todos os dias fazia a barba, ou de manhd ou a noite, conforme ele pedia.” EC1

f) Por fim um cuidador refere que o seu familiar € totalmente autbnomo em atividades
de vida diéria:
i.  “Ela é totalmente autbnoma. Faz a higiene dela, faz a cama, trata do pequeno-almoco dela, os

dias em que por qualquer razdo precisa de ficar em casa pode almogar sozinha.” EC15
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Tabela 10: Descricdo das caracteristicas pessoais face ao grau de autonomia (AVD)

Grau de autonomia q Pgs_soa Descricdo/ caracterizagdo
eficiente
Autonomia:
e Banho;
e Vestir;
ECG; e Comer;
. - ECT7; e Calgar.
Autonomia com supervisao EC10: Superviso:
EC12; e Barba;
e Vestir;
e Banho;
e Pentear.
Dependente:
EC3; e Banho;
Totalmente dependentes sem ECSZ * Vestlr,.
mobilidade reduzida ECY; * Calgar;
EC14; e Barba;
EC16. e Alimentacéo;
e Higiene dentaria.
Dependente:
ECo: e Banho;
Totalmente dependentes com ! e Vestir;
. X EC4; i .
mobilidade reduzida , e Alimentacdo;
EC13; ,
e Fralda;
e Pentear,
Dependente:
Dependentes com supervisdo EC11. S - f\l!menta(;ao.
upervisdo:
e \estir.
Autonomia:
e Toma banho sem ajuda;
Supervisdo com dificuldade EC1 e Calca-se sem ajuda.
motora ' Supervisao:
e Veste-se com ajuda;
e Alimenta-se com ajuda.
Totalmente autbnomos ECS; Autonomlz?\: .
EC15. e Higiene pessoal.

Ainda em relagdo aos cuidados prestados pelo cuidador, encontram-se as atividades

instrumentais de vida diaria. Relativamente a esta categoria, achamos pertinente dividi-

la em trés indicadores: totalmente dependente (5); parcialmente dependente (11) e

autonomia total (1).

a) De acordo com as entrevistas realizadas, 11 familiares cuidadores, indicaram que 0s
seus membros portadores de deficiéncia encontram-se em situacdo de parcialmente

dependente:

i “O telefone utiliza, ele ja atende muitissimo bem. Ndo sabe ligar, mas sabe atender a

chamada e falar com a pessoa que esta do outro lado. Dinheiro ndo conhece. Transportes
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publicos também ndo. Ele gosta muito de limpar casas, gosta de limpar o po de andar a
aspirar (...)".EC7

“Ele vai para a paragem do autocarro sozinho [ponto de encontro para ir buscar e levar o
familiar com deficiéncia]. Usa o elevador, sabe qual é o andar. Se Ihe disser para ir ao lixo
e fazer a reciclagem, ele faz isso. Transportes publicos ndo.” EC10

“Sabado de manha, mal ou bem ela sabe que tem de limpar o p6 do quarto dela, tem de
fazer a cama e ela vai fazendo (...). Limpar os espelhos, tirar a loica da maquina, ela sabe
que é com ela. Ir ao lixo, ir a reciclagem, ela tem a rotina dela e tudo isso ela faz. S6
conhece o dinheiro de cor, ndo sabe conferir um troco, ndo sabe fazer um pagamento com

conta certa. Tem telefone, tem um tablet, mas ndo lhe desperta”. EC12

b) Quatro cuidadores principais, afirmam que os seus familiares sdo totalmente

dependentes carecendo por isso de cuidados de terceiros:

iv.

“Ele ndo utiliza nada.” EC1
“Ndo é capaz de fazer nada.” EC2
“Ndo tem capacidade para fazer essas atividades.” EC3

“Nunca foi autonomo nesse sentido.” EC4

c) Um cuidador familiar refere que o seu familiar é totalmente autbnomo em todas as

atividades instrumentais de vida diaria:

“Totalmente autonoma. Fizemos um treino, fizemos aquilo a que eu chamo treino-vazio
que era as caixas de medicamentos, sem medicamentos onde ela tinha de indicar qual era o
medicamento que tomava naquele dia, a hora (...) mais tarde, com supervisao mais longe,
era do género “Olha estamos no quarto”, sabiamos o que é que ld tinhamos, e ela nunca
falhou e hoje se for necessario ela faz isso autonomamente, sem problemas nenhum. Vou-
Ihe dar um exemplo, o tal evolui.com que ha pouco Ihe falei, a [nome da filha] tirou Ia um
curso de como tratar a roupa pela internet. Uma coisa préatica da vida, ela vai por a roupa
a lavar. Ela 1é as etiquetas da roupa. Tem a chave de casa, tem telefone. Anda nos

transportes autonomamente.”. EC15
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Tabela 11: Descrigcao das caracteristicas pessoais face ao grau de autonomia (AIVD)

. P - N
Grau de autonomia gs_soa Descricao/ caracterizacao
deficiente
Autonomia com supervisao
Totalmente dependentes sem
- . EC3
mobilidade reduzida N . . .
ECL. N&o tem capacidade para realizar atividades
Totalmente dependentes com E czi instrumentais de vida diéria.
mobilidade reduzida ECa.
Autonomia:
e Atende o telefone;
ECT7; . o
ECs: e Atividades domésticas.
Dependentes com supervisdo E ng Dependente:
EC10: . sz\o sabe ligar; o
e Na&o conhece o dinheiro;
¢ Nao utiliza transportes publicos.
Supervisdo com dificuldade Autonomia:
EC13.
motora e Atende o telefone.
Autonomia:
, EC6; e Medicacéo;
Totalmente auténomos i
EC15 e Tratamento de roupa;
e Transportes publicos.

Apds analise as necessidades de AVD e AIVD relativo aos cuidados informais
prestados pelo cuidador, podemos concluir que nem todas as pessoas com deficiéncia
tém as mesmas necessidades/ limitacGes, existindo casos de pessoas que estdo no CAO
e todos os dias regressam a casa, carecendo de cuidados didrios familiares e outros
residem na instituigdo (apoio formal). Relativamente aos cuidados prestados nem todos
pretencem a mesma categoria, existindo maior expressdo nas AIVD, sendo que 11
encontram-se em situacdo de parcialmente dependentes, quatro totalmente dependentes
e um caso de autonomia total em atividades como: uso do telefone; ir as compras;
preparar refeicOes; cuidar da casa; utilizar os transportes publicos e capacidade de

utilizar/ gerir dinheiro.

2.2. Principais alteragdes na dindmica familiar desde que presta cuidados
No que diz respeito as principais alteracBes na dindmica familiar desde que o

cuidador presta cuidados, achdmos pertinente dividir em cinco subcategorias:
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Tabela 12: Alteracbes na dinamica familiar
Nr°
Alteracdes — adaptacdo 3
Alteraces — saida do emprego 3
Assumiu o papel de cuidador ap6s o falecimento do cuidador principal 2
N&o teve alteracOes significativas 2
Alteracdes com redefinicao pelo apoio externo recebido 1
N&o respondeu 5
Total 16

a) Trés cuidadores relataram que tiveram de se adaptar a condicdo da deficiéncia dos
seus familiares:

i “A unica coisa que é as vezes tenho de prescindir do meu dia.”. EC2

ii. “Eu também estou em casa, que o hordrio que tenho disponivel, ndo da para trabalhar,
eu j& estive em varios lados e ndo me da. A instituicdo quis dar-me a resposta, quis que
viesse trabalhar a noite e disse que era impensadvel, “Ndo posso vir para aqui trabalhar,
porque os mildos estdo em casa, 0 meu marido é motorista de camides e nem sempre vai
a casa, Ndo posso contar sempre com 0S Meus sogros porque eles ja nao tém capacidade
para isso, portanto nunca posso trabalhar”. E o hordrio que tenho disponivel que € das
10 as 4 e qualquer coisa ndo h& trabalho. Ja fui a varios sitios e ninguém me dé
trabalho.”. EC7

iii. “As principais alteragdes tem a ver com o trabalho, porque é assim, o meu marido é a
pessoa que estd livre completamente para qualquer horério e eu estou limitada a
horarios, por isso é que eu estava a dizer que a EPAL foi ouro sobre azul, vim para a
Suica [café], tinha um horario fabuloso, tinha um horario das 8h as 16:30h.”. EC10

b) Trés cuidadores tiveram de sair do seu emprego para garantir a continuidade da

prestacdo de cuidados:

i “Portanto estava numa multinacional na altura (...) quando o [nome do filho] nasceu,
comecei a ser penalizada. (...) As consultas eram muitas, ninguém sabia o que era. (...) E
obviamente eu faltava bastante porque as consultas eram nos hospitais e o0s hospitais
funcionam de dia e eu tentava compensar sempre depois. Pagaram-me bem, porque
naquela altura as multinacionais tinham dinheiro, e pronto vim embora. (...) Eu ndo
faltava com o meu trabalho e essa ainda foi a parte que mais me magoou.”. EC4

ii. “Ela s6 teve aqueles cuidados da avo enquanto estive empregada, eu aposentei-me aos
50 anos, por causa dela, e portanto ha 25 anos que sou eu inteiramente a tomar conta
dela.”. EC13

iii. “As entidades patronais ndo estdo viradas para ai, alids eu vim-me embora [antigo local
de trabalho da cuidadora] ja por ter a filha como tenho. Ainda hd muita discrimina¢do.”.
EC14

c) Dois cuidadores assumiram o papel de cuidador apos o falecimento do cuidador
principal:

i. “Eu reformei-me quando ela [mulher] morreu, passado pouco tempo também devido a
problemas de saude que tinha, (...) reformei-me.”. EC11

ii. “FEu desde que faleceu a minha esposa, as alteragoes foi eu ter de largar o trabalho que ja
estava na idade de me reformar, reformei-me e pronto a alteragdo foi essa.”. EC16
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d) Dois cuidadores afirmaram que ndo tiveram alteracdes:

i. “Eu segui sempre o meu trabalho, so tive um més casa, apos ter o [nome do filho], segui
sempre 0 meu trabalho e arranjei uma ama para o [nome do filho]. O meu patrdo
dispensava-me para eu estar la [fisioterapia em Lisboa] com ele esses dias. Trabalhava
todo o dia.”. EC1

ii. “Tive uma época que trabalhei nas Escolas. Fiquei em casa mesmo com eles [filhos],
sempre.”. EC6

e) Uma cuidadora s6é comecou a trabalhar desde que o seu familiar foi

institucionalizado na CERCI (redefini¢do pelo apoio externo recebido):

i “Tive de ficar em casa para cuidar do [nome do filho com deficiéncial. E s6 comecei a
trabalhar desde que a CERCI existe, porque ndo tinha hipoteses de ir trabalhar fora, era
impossivel.”. EC3

Os restantes, 5 cuidadores nao responderam a questdo colocada.

Resumindo e relativamente as principais alteracbes na dinamica familiar,
existiram varias situacGes em analise:

e Adaptacdo face a condicdo da deficiéncia que de acordo com os relatos
dos cuidadores, tem a ver diretamente com o tempo disponivel e a
respetiva gestdo de horéarios face a compromissos laborais;

e Alteracdes negativas em que os cuidadores foram obrigados a abdicar
por situacdo de despedimento das suas carreiras profissionais/ local de
trabalho para garantir a continuidade da prestacdo de cuidados aos seus
familiares com deficiéncia, inclusive uma das cuidadoras faz referéncia
ao facto de ainda existir “muita discriminagdo” face ao problema da
deficiéncia;

e Redefinicdo do papel de cuidador ap6s o falecimento de um dos
cuidadores principais;

e Inexisténcia de alteracdes significativas no que se refere a dindmica

familiar desde que os seus familiares com deficiéncia nasceram.

Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004:81), alertam para o facto de a “investigacéo
tem demonstrado que o impacto da tarefa de cuidar, ao nivel de atividade profissional,
se traduz por uma série de alteracOes, designadamente: alteragdes do horario de
trabalho, sensacdo de desempenho afetado, necessidade de falta, diminui¢cdo do nimero
de horas de trabalho, interrupc¢des durante o trabalho, atrasos, recusa de promogdes”.
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Il — Cuidados Informais

2.3. Sobrecarga emocional
Através da andlise de contetdo categorial das entrevistas realizadas, o0s
entrevistados salientaram também que existe ou existiu alguma sobrecarga emocional.
Ao analisar os excertos transcritos, podemos dividir essa categoria em algumas
subcategorias:
a. Oito cuidadores referem a sobrecarga negativa face aos cuidados prestados
nomeadamente no que diz respeito a preocupacdo com os cuidados:

i “Sentia aquele cansaco de ter de tratar dele. Sempre aquele cuidado durante a noite, ndo
acorde ele de noite e vd para a cozinha fazer alguma asneira.” EC1

ii. “dinda hoje acordo durante a noite a achar que ele esta a fazer sons no quarto e ja sdo 3
meses [que o filho estd institucionalizado também na resposta social Unidade de
Residéncia]. Acho que estou muito mais preocupada de quando eu o tinha comigo,
portanto ainda n&o estou descansada, ainda ndo consegui ter um dia de descanso e isto é
muito honesto.” EC4

iii. “As vezes é preciso acompanhar os pais, porque nos vamos muito a baixo. Eu ja me fui a
baixo algumas vezes.” EC6

b. Seis cuidadores salientam a sua preocupa¢do quanto ao futuro no que se refere a

prestacao de cuidados:

i “Fu vejo um futuro complicado, porque olho para a familia em redor e n&o vejo ninguém
gque o0 possa orientar. Quando nos pomos a pensar nisso € um bocadinho triste e
complicado.”. EC7

ii. “Se eu for primeiro, se o meu marido for primeiro, essa parte é que me assusta, os
cuidados ndo me assustam. O futuro é uma incognita, mas a Unica coisa que me assusta
sdo os cuidados, enquanto eu cé estiver e se estiver bem de salde, trato, depois ha muita
familia a volta, tem a tia, os primos.”. EC10

iii. “Claro que me preocupa o meu desaparecimento repentino, e a [nome da filha] ficar
desapoiada, preocupa-me muito eu nao conseguir fazer um seguro de salde, por exemplo.
Ela como tem Trissomia 21, ndo tem direito a nada, legal ou comercial.”. EC15

c. Relativamente ao apoio institucional, quatro cuidadores revelaram como aspetos
negativos e dois cuidadores referiram aspetos positivos:

i.  Aspetos negativos:

i “As vezes é mesmo preciso acompanhar os pais, porque nds vamos muito a baixo. Eu ja me
fui a baixo algumas vezes.”. EC6

ii. “Nunca houve técnico a ir 14 a casa, nem nada dessas coisas, Quando tenho alguma
questdo, eu propria meto os pés ao caminho e venho falar com elas.”. EC8

iii. “A mim diretamente ndo prestaram auxilio nenhum, mas ao meu [nome do filho] tém feito
muito. A mim diretamente ndo, mas indiretamente muito.” EC9
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Positivos:

“Tive uma ajuda alimentar, durante algum tempo.”. EC10

“Olhe até no desemprego, eu quando vim aqui e disse que estava desempregada e se eles
me podiam rever a mensalidade, a Dra. [nome da Assistente Social], ela disse-me “entdo
mas ndo tem direito, eu vou la” e foi ali a baixo a Seguran¢a Social, viu o que é que se
passava, faltava uma carta feita pela entidade patronal que eu depois pedi a eles,
resolveram logo aquilo... Mas estd a ver? Eles ajudam-me muito em tudo e estdo sempre a

dizer, qualquer coisa, estamos disponiveis.”. EC14

d. Trés cuidadores relataram a existéncia de problemas de saude de dois tipos: na

Gtica da pessoa com deficiéncia e na 6tica do cuidador familiar:

Pessoa com deficiéncia:

“Foi complicado quando ele teve aquelas crises de convulsdo, foram momentos muito
dificeis de ultrapassar. Ndo o posso deixar muito tempo sozinho, porque tenho sempre o
coragdo nas maos.”. EC7

“Entretanto surgiu um problema psicologico, teve uma paixoneta por uma auxiliar, depois
teve um esgotamento nervoso e tivemos que o tirar de la [valéncia socioeducativa] porque
estava a ter situagdes de pdnico, gritava, chorava.”. EC10

“Teve umas convulsées com pouco espaco de tempo durante a madrugada. Foi como se o
mundo me tivesse parado.”. EC12

Cuidador familiar:

“Era isso [institucionalizagdo na Unidade de Residéncia] que eu queria para ver se a
minha cabeca sossega, porque ando sempre enervada. O meu sistema nervoso altera-se de
tal maneira que ja arranjei um problema de figado.”. EC5

e. Um cuidador identificou também a falta de respostas existentes em Portugal:

“Quando chegamos aqui [Portugal], ndo encontramos ninguém disposto a trabalhar com o
[nome do filho], na altura o [nome do filho] tinha de pdr os dois pés na mesma escada
[durante os tratamentos em Cuba], e quando chegdmos ao aeroporto, o pai estava la a
nossa espera e o [nome do filho] comegou a correr, o pai chorou porque ndo era o filho
dele que estava ali.” EC9

Grande parte das situacbes os cuidadores familiares abordaram a questdo da

sobrecarga emocional face a prestacdo dos cuidados, referindo inclusive aspetos

relacionados com a supervisao necessaria e permanente aos seus membros deficientes.

Um outro aspeto que preocupa os atuais cuidadores é a questdo do futuro dos seus

familiares, afirmando em alguns casos que ndo existe familia de suporte para garantir a

continuidade dos cuidados atualmente prestados pelos cuidadores, constituindo-se assim

um problema para as pessoas com deficiéncia mas também para 0s respetivos
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cuidadores. Por fim, houve ainda alguns relatos de cuidadores que salientaram aspetos
da saude dos seus familiares com deficiéncia (convulsbes, problemas psicologico/
esgotamento agravado por crises de panico). Os cuidadores “revelam repetidamente
carecer de alguém com quem falar acerca das experiéncias, dificuldades e preocupacdes
resultantes da prestacdo de cuidados, ou seja, alguém que os compreenda e com quem
possam desabafar” (Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2004:85). Além disso, 0s proprios
cuidadores familiares sentem “algumas dificuldades em formular e imaginar as suas
necessidades, principalmente quando desconhecem as respostas formais existentes”
(Figueiredo, 2007:139).

2.4. Sobrecarga monetéaria
Ap0s andlise de conteldo relativo a sobrecarga monetaria, podemos extrair duas
linhas de analise:
1. Impoténcia face aos recursos financeiros existentes;

2. Ajuda de terceiros - Apoios formais.

Seis cuidadores familiares responderam que a falta de recursos financeiros
condiciona toda a logistica inerente a prestacdo de cuidados aos seus familiares com

deficiéncia:

i “Eu pago 600 euros do meu ordenado. E o ordenado do meu marido e ainda tenho de por
mais 300 euros. Vamos ver até quando é que a gente vai poder aguentar, mas elas
[técnicas da CERCI] ja me disseram que um dia que haja alguma dificuldade, posso
recorrer aqui para baixarem a mensalidade.”. [filho da cuidadora institucionalizado no
CAOenaUR] EC1

ii. “Gostaria de ter tentado muitas mais [terapias], mas depois as tantas também ndo se
consegue, monetariamente também. E preciso muito dinheiro para se fazer muita coisa
porque é tudo muito mais dificil.” EC4

iii. “Fu sou sincera, se eu tivesse mais meios monetdrios eu tinha levado o meu [nome do
filho] mais & [Cuba], porque se o tivesse levado, hoje j& ndo se notava a deficiéncia. Mas
infelizmente ndo posso.” EC9

O segundo eixo de andlise refere-se a apoios formais. Quatro cuidadores referem
que j& tiveram de pedir ajuda a terceiros no que se refere a prestagcdo de cuidados aos

seus familiares com deficiéncia:

i

i “Arranjei uma ama para o [nome do filho]. Ainda teve até aos nove anos naquela ama.’
EC1
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ii. “Apoios monetarios sim, porque para além da Seguranga Social, hd a Santa Casa da
Misericordia, o Centro de Paralisia Cerebral.” EC4

iii. “Tenho ajudas do Centro Paroquial de Azambuja, levam 50 euros por més, vdo la duas

vezes por semana e tenho uma senhora particular que vai la ao sabado e ao domingo.”
EC13

Na maioria dos casos, os cuidadores familiares, alegam que a falta de recursos
financeiros influencia negativamente toda a logistica referente a prestacdo de cuidados
aos seus familiares. Em todos os relatos é evidente a impoténcia por parte dos
cuidadores face a situacdo de deficiéncia dos seus familiares, argumentando se tivessem
mais posses financeiras, poderiam ter ido mais longe no que se refere aos cuidados
meédicos. Num segundo momento de anélise os cuidadores referem que pediram auxilio
a terceiros para garantir a continuidade dos cuidados e um caso de apoios monetarios da
Santa Casa da Misericordia e Centro de Paralisia Cerebral. Podemos concluir que a falta
de recursos financeiros influenciam os cuidados, sejam eles de caracter formal ou
informal. Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004:85), acerca deste assunto afirmam que “a
prestacdo de cuidados constitui mais um encargo financeiro para quem 0 assume, e

ainda mais pesado para os cuidadores”.

2.5. Sobrecarga fisica e acessibilidades
Alguns cuidadores durante as entrevistas realizadas expressam algum tipo de
sobrecarga fisica ou dificuldades de acessibilidade. Assim achdmos pertinente dividir

este tdpico em algumas subcategorias:

1. Sobrecarga fisica do cuidador principal;
2. Familiar com deficiéncia — uso de cadeira de rodas;

3. Familiar com deficiéncia — dificuldade motora.

Cinco cuidadores alegaram alguma sobrecarga fisica:

i “Sentia aquele cansago de tratar dele.” EC1

ii. “Mudei-me de malas e bagagens assim muito repente. Foi um tiro no escuro, claro que
para mim foi muito dificil, porque continuava a trabalhar em Lisboa, ia e vinha todos os
dias. Ir a uma consulta ou ir a um parque ou a uma coisa qualquer, é tira cadeira, pbe
cadeira [cadeira de rodas].”. EC4

iii. “Eu tenho muita dificuldade em lidar com ele, porque ele tem muita forca. H& alturas que
é muito agressivo. Ando sempre enervada.” EC5
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Dois cuidadores familiares relatam a falta de acessibilidade em alguns espagos:

i “Eu ndo consigo ir a uma casa de banho se tiver sozinha com ele. Eu levo-0 comigo para
dentro da casa de banho, ndo é viavel, tem que ser uma que nem em todos os sitios existe,
adaptada.” EC4

ii. “Primeiro a cadeira [de rodas] ndo entra na casa de banho, temos 5 casas de banho,
temos muita escada, fazemos a vida toda no primeiro andar (...) mas a porta ndo deixa
entrar 1& a cadeira. Esta so ali aquele bocadinho porque é as escadas do primeiro andar, e
no quintal tem uma grandissima rampa, so pode estar mesmo naquele bocadinho.”. EC13

Trés pessoas com deficiéncia utilizam cadeira de rodas e uma tem dificuldades motoras:

i “Gragas a Deus, ainda ndo foi preciso nada de cadeiras de rodas nem nada disso, que ele
anda sozinha normalmente. Nasceu com aquelas pequena deficiéncia motora. Ele anda,
temos de ter cuidado para onde ele vai.” EC1

ii. “Recebi uma cadeira de rodas que me deu a Associa¢do Salvador, a qual a minha utiliza
agora.” EC2

iii. “Ele precisa de cadeira de rodas.” EC4

iv. “Cadeira de rodas.”. EC13

Relativamente a esta dimenséo, estdo intrinsecas, e de acordo com os relatos dos
cuidadores familiares varias subcategorias:
> Sobrecarga fisica que o cuidador principal sente face a prestagdo dos
cuidados aos seus familiares portadores de deficiéncia;
> Falta de acessibilidade de alguns espacos/ barreiras arquiteténicas que
impossibilita a facil utilizacdo dos espacos;
» Utilizacdo de cadeira de rodas e dificuldade de locomocgéo por parte dos
familiares portadores de deficiéncia.
Com esta dimensé&o fica claro algumas limitagdes que os cuidadores se deparam
diariamente e por isso merecem 0 nosso destaque, contudo importa frisar que esses
obstaculos sdo facilmente contornados. Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004:79)

indicam que nos cuidadores é frequente a referéncia a “cansaco fisico”.

2.6. Cuidados de supervisao necessarios
Os cuidados de supervisdo passam especialmente por trés grandes grupos de
analise:

1. Vigilancia;
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2. Incapacidade de um acompanhamento mais personalizado no que se refere a
cuidados de supervisdo, visto que os seus familiares com deficiéncia encontram-
se em situacdo de dependéncia total ou parcial;

3. Auxilio de terceiros na prestacdo/ continuidade dos cuidados.

Assim, relativamente a cuidados de supervisdo nove cuidadores relatam que
esses cuidados passam por vigilancia:
i “E uma deficiéncia que ele anda, temos de ter cuidado para onde vai “oh [nome do filho]

ndo vas para ai”’, “oh [nome do filho] tem cuidado. Temos sempre aquele cuidado, nédo
acorde ele de noite e vd para a cozinha fazer um disparate. "EC1

ii. “Temos sempre de o orientar, quando ele vai comer, ou para ir a casa de banho.” EC5

iii. “A parte da higiene é que tem de ser mais supervisionada, porque ele faz, mas ndo a
100%.”. EC10

iv. “Precisa sempre de ser encaminhada.” EC12

Trés cuidadores destacam a incapacidade de existir um acompanhamento no que
se refere a cuidados de supervisao por os seus familiares se encontrarem em situacao de
dependéncia total ou parcial:

i. “Dependente em tudo.” EC13

ii. “FEla ndo é capaz de fazer quase nada sozinha. Ela come sozinha, mas tenho de lhe partir a
carne, tenho de estar sempre ao pé dela.”. EC14

iii. “Necessita de orientagdo em tudo, higiene, vestir, fazer a barba.”. EC16

Uma cuidadora familiar afirma que por vezes necessita do auxilio da familia

mais proxima para a prestacao de cuidados:

i “Nunca a deixei sozinha propriamente em casa, normalmente deixo-a sozinha em casa
porque 0s meus sogros vivem por baixo e a porta d4 comunicagdo para a minha casa,
deixo-a sempre aberta, pode haver um problema 14 em casa e 0s meus sogros estdo 14 em
baixo. Vou porque sei que tenho la um apoio, deixa-la sozinha em casa néo sou capaz de o
fazer porque tenho sempre medo que aconteca sempre alguma coisa qualquer, pode haver
uma convulsao ou uma coisa qualquer, ndo é facil deixa-la totalmente sozinha.” EC8

2.7. Duragdo dos cuidados e alteracdes da dindmica familiar
a) Os cuidados prestados pelas familias aos familiares com deficiéncias sdo
maioritariamente desempenhados desde o nascimento dos seus familiares.
Contudo existem trés situacdes em que os cuidados prestados sdo mais presentes
ou desde que o familiar fica mais dependente de terceiros, neste caso dos

cuidadores principais:
i. “Ha24 anos.” EC2
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ou devido ao falecimento de um dos cuidadores principais:

i.  “Desde que a mde faleceu, quase ha 8 anos.” EC11

ii.  “Eu sempre prestei cuidados mas com mais intensidade desde que a minha esposa faleceu.
Que ja vai com 7 anos, quase 8.” EC16

Neste capitulo, foram abordadas as questdes ligadas aos cuidadores, cuidados e
sobrecarga. Como temos vindo a frisar, os cuidados a terceiros, comegam por surgir em
alguns casos, sem se dar conta e sem haver uma decisdo da pessoa que cuida, surgindo
de forma inesperada. Relativamente aos cuidados familiares prestados ao familiar com
deficiéncia estdo implicitas as AVD e AIVD, que influenciam a dindmica familiar e as
estratégias de gestdo dos cuidados.

Existiram alguns relatos de cuidadores familiares que tiveram de abdicar das
suas carreiras profissionais para continuar a prestar auxilio ao seu familiar dependente,
outros cuidadores assumiram a gestdo dos cuidados ap6s o falecimento do cuidador
principal.

Os cuidados informais, mais especificamente em relacdo a sobrecarga, sdo um
assunto incontornavel quando abordamos as questdes da gestdo de cuidados e as
respetivas estratégias. Assumimos a sobrecarga como um aspeto negativo que afeta
grande parte dos cuidados abrangidos pelo estudo que apresentamos. Varios relatos
apontam para a sobrecarga emocional, monetéaria e fisica. Podemos ainda incluir neste
grupo os cuidados de supervisdo necessarios que passam por vigilancia, incapacidade de
um acompanhamento individualizado, e auxilio de terceiros na prestacao de cuidados.

Por fim, a duracdo dos cuidados prestados aos membros portadores de
deficiéncia variam, sendo maioritariamente exercida desde o nascimento dos seus

familiares dependentes.
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Capitulo 2- Estratégias familiares e apoios complementares

1. Analise das estratégias familiares
Neste ponto abordamos as estratégias de gestdo dos cuidados tendo em conta:
a) Aceitacdo do familiar com deficiéncia;
b) Estratégias de gestdo dos cuidados familiares;
c) Atividades realizadas no ambito informal e formal;
d) Apoios formais recebidos;
e) Relacdo institucional com as familias;
f) Outros apoios e complementaridades a gestao dos cuidados;

g) Tipo de intervencdo efetuada pelos técnicos da institui¢do a familia.

1.1. Aceitagdo do familiar com deficiéncia
De acordo com os resultados obtidos nas entrevistas aos cuidadores familiares, e
especificamente relativo ao topico da aceitacdo do familiar com deficiéncia, podemos

extrair as seguintes observacdes:

a) Quatro cuidadores familiares ndo aceitaram desde logo os seus familiares com
deficiéncia:
i “O pai teve mais a postura de cruzar os bracos e “ndo sei o que hei de fazer, eu ndo

esperava isto”, portanto ficou completamente perdido e isso para mim foi um choque.”
EC4

ii. “Claro que uma pessoa hao gosta de ter um filho com deficiéncia, mas acabei por aceita-lo
como ele é, embora o pai ndo aceitasse muito bem, porque idealiza outras coisas para o
filho.” EC9

iii. “Quando ele [familiar com deficiéncia] nasceu fechei-me ali um bocadinho, ai sim houve
um fecho de 12 dias, que ele esteve no hospital. Foi o pai que respondeu mais rapidamente
do que eu, mas depois aceitei o meu filho normal, nunca o rejeitei mas tive aquele
choque.” EC10

b) Trés cuidadores familiares, frisaram a existéncia de dois tipos de frustracdo:
Frustracdo perante o anuncio da deficiéncia e posterior o isolamento, contudo

alguns cuidadores superaram a frustragdo apos o nascimento de outros filhos:

i. “Nunca temos aquela alegria, nunca temos aquela satisfagdo de vida, porque temos um
filho assim. So fui mais alegre na vida apos terem nascido os outros dois irmdos. "EC1

ii. “Claro que ninguém gosta de ter um filho com deficiéncia. Mas acabei por aceitd-10 como
ele ¢.” EC9
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“Foi o pai que respondeu mais rapidamente do que eu, mas depois aceitei o0 meu filho
normal, nunca o rejeitei mas tive aquele choque.”. EC10

c) Dois cuidadores relataram a incapacidade de assertividade face ao anuncio de

deficiéncia por parte dos médicos:

“Quando nasce uma crian¢a e um anuncio de deficiéncia, os médicos ndo sabem, ndo
conseguem, fazem da forma mais imprépria e em qualquer contexto, num corredor, entre
portas.” EC4

“A [nome da filha] nasceu e o primeiro impacto foi devastador, pelo menos pela forma
como foi dito — “a sua filha é esta crianga e é mongoloide” e foram-se embora.” EC15

d) Dois cuidadores relataram situa¢Ges de desorientacdo inicial e posterior reacao

perante a adversidade:

“Houve ali uma primeira fase onde a pessoa fica meia perdida, ndo sabe o que estd a
acontecer, nem percebe o que é que aconteceu, parece que caiu ali uma bomba e a pessoa
esta ali a apanhar os cacos. E depois ha aquela fase em que a pessoa tenta mais ou menos
perceber, reestrutura-se e diz “e agora como é que é? Tenho aqui uma pessoa que depende
completamente de nos, o que é que vamos fazer?”. Eu reagi é para fazer, é para fazer, ndo
sabia o qué. Mas é para fazer, tipo é para ir ali, eu vou.” EC4

“A [nome da filha] nasceu e 0 primeiro impacto foi devastador, pelo menos pela forma
como foi dito — “a sua filha é esta crianga e é mongoloide” e foram-se embora. Foi assim e
eu fiquei ali sozinho a olhar para a [nome da filha] e pensei: “como é que é possivel?”,
mas ao fim de dois dias, ca vou eu, vou ter de me reorganizar. (...). “No inicio foi um

bocadinho complicado na primeira semana, mas pronto também ndo é o fim do mundo.”
EC15

e) Um cuidador familiar aborda a questdo da aceitacdo por parte da restante

familia:

“H& uma frase da minha mae, que nao sabia ler nem escrever, e um dia chegou a casa, a
[nome da filha] tinha 2 semanas, e disse “Ainda bem que a [nome da filha] tem este
problema e ndo outro” e eu “Mas qual outro? Por exemplo se a tua filha tivesse nascido
Sem um dedo na mdo era muito mais grave” Eu assim estda a gozar comigo, “Oh mde
desculpe & mas vocé esta a brincar comigo? Isto € uma deficiéncia mental, isto é
gravissimo para a vida dela no futuro”, respondeu-me “Sim é verdade, mas para mim era
muito mais grave se ela ndo tivesse um dedo de uma mao, sabes porqué? Imagina que ela
adoraria tocar um instrumento, e a falta de um dedo, de uma mao ou de um brago, quer
dizer ela tinha a cabega bem ndo é? Tinha o raciocinio todo, mas faltava-lhe um membro
ou a parte de um membro e ndo podia tocar o instrumento, eu acho que ela ia ser muito
mais infeliz, portanto entre a Trissomia 21 ou faltar um dedo, para mim € mais grave
faltar-me um dedo porque isso vai condicionar em ela ser feliz ou ndo. Prefiro que ela
tenha Trissomia 21”. E eu fiquei, sinceramente fiquei muito admirado com a minha mde.
Andei dois ou trés dias a refletir naquilo e de facto ela tinha razdo.” EC15

f) Um cuidador aborda a questdo da corresponsabilizacdo parental:
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i “Ele [pai do familiar com deficiéncia] aprendeu a estar presente quando é importante, dei-
lhe a responsabilidade que ele tinha de ter.” ECA4.

Resumidamente, relativamente a aceitacdo familiar, temos por um lado
cuidadores cujo primeiro impacto foi de negacdo face a situacdo de deficiéncia dos seus
familiares com deficiéncia, apesar de mais tarde aceitarem. Também existe por parte
dos cuidadores um sentimento de frustracdo, tanto perante o anuncio da deficiéncia
originando em algumas situagdes o isolamento do cuidador, tanto a frustracdo que foi
ultrapassada com o nascimento de outros filhos. Dois cuidadores familiares, durante os
relatos da entrevista frisaram ainda a incapacidade de assertividade face ao andncio da
deficiéncia por parte dos médicos, caracterizando inclusive como “impropria”. Num
momento seguinte de andlise existe 0 sentimento de desorientacdo inicial e posterior
reacdo perante a adversidade do anuncio da deficiéncia, seguido de aceita¢do tanto por
parte dos cuidadores principais como da respetiva familia. Por fim existe um cuidador
que abordou a questdo da corresponsabilidade parental de um dos cuidadores principais

que ao inicio ndo aceitou o seu familiar portador de deficiéncia.

1.2. Estratégias de gestao dos cuidados familiares
As estratégias de gestdo face aos cuidados familiares subdividem-se em dois grandes

grupos:

a. Adaptacao/ reorganizacdo familiar face a questdo da deficiéncia, em que as
familias cuidadoras adaptaram as suas rotinas;

b. Liberdade condicionada do cuidador principal.

Relativamente ao primeiro grupo: adaptacdo/ reorganizagdo familiar, 11 familiares

cuidadores abordam essa questéo:

i “Ele ndo consegue por ele, ir buscar dgua, nem pedir muitas vezes (...). E tudo feito pelo
cuidador. O mudar a fralda, o vestir, dar banho, tudo, tudo. Imagine um bebé dependente
que tem 18 anos. Portanto ele esteve sempre comigo, fazia aquilo o que normalmente todas
as criancas fazem, que € de manhd as maes vao trabalhar e os filhos véo para a escola e
sempre foi essa a rotina s6 que depois percebi, aos 9 anos, que quando ele tivesse de
mudar para o 1° ciclo, ndo havia resposta.” EC4

ii. “Ao principio tinha de fazer tudo. Tinhamos de estar todos mais virados para o [nome do
filho com deficiéncia]. Tenho lutado (...) pela autonomia dele.”. EC6

iii. “Ja estava tdo sobrecarregado que tive de arranjar uma companheira para me ajudar. E a
gente agora divide as tarefas pelos dois, custa menos um bocadinho.” EC11

Cinco cuidadores afirmam que a sua liberdade ficou condicionada:
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“As alteragdes foi deixarmos de ter a nossa liberdade (...) ficamos presos. A unica coisa
que tenho as vezes de prescindir ¢ do meu dia.”. EC2

“Tive sempre de ficar em casa para cuidar do [nome do filho] (...) porque ndo tinha
hipoteses de trabalhar fora, porque era impossivel.” EC3

“Deixamos de ter vida (...) passamos a viver em fungdo dele. Fazer tudo em funcdo dele.”.

EC7

”

Tal como referido anteriormente, relativamente a questdo de estratégias de

gestdo dos cuidados familiares, estas podem ser divididas por dois grandes grupos:

adaptacdo/reorganizacdo familiar e liberdade condicionada apds 0 nascimento dos seus

familiares portadores de deficiéncia. No primeiro grupo de analise, referente a

adaptacdo/ reorganizacdo familiar, os cuidadores referem as questbes ligadas a

dependéncia de AVD dos seus familiares, bem como as rotinas diarias. No segundo

momento de andlise, relativo a liberdade do cuidador, séo relatadas situa¢fes em que a

liberdade do cuidador ficou condicionada face a situacdo de deficiéncia dos seus

familiares.

1.3. Atividades realizadas com as pessoas portadoras de deficiéncia

Relativamente a este topico achamos pertinente dividi-lo em duas partes:

1. Atividades realizadas em familia (contexto informal);
2. Atividades realizadas na instituicdo (contexto formal).

Abaixo apresentamos uma tabela-resumo das atividades realizadas divididas por

entrevistado e subdivididas em: pouca estimulacdo, estimulacdo e ndo respondeu:

Tabela 13: Resumo das atividades realizadas com as pessoas com deficiéncia

Entrevistado | Atividades informais | Atividades formais Observagoes

EC1 Pouca estimulagio N&o respondeu

EC2 Pouca estimulagdo Pouca estimulagio

EC3 Estimulagdo Estimulacdo

EC4 Pouca estimulagao N&o respondeu

EC5 Pouca estimulagao Estimulagédo

EC6 Estimulagdo Pouca estimulagéo

EC7 Estimulagdo Estimulagio

ECS8 Estimulagdo Estimulacdo

EC9 Pouca estimulagao Estimulacédo
EC10 Estimulagdo Estimulacdo
EC11 Pouca estimulacéo Estimulagdo farlr_1ci)lci:: ggrgztglilg?ég;a.
EC12 Estimulagdo Estimulacédo
EC13 Estimulacdo Pouca estimulagéo
EC14 Estimulagéo Estimulagio
EC15 Estimulagdo Néo respondeu
EC16 Pouca estimulacédo Estimulacédo
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Assim, podemos extrair as seguintes conclusdes:

a) No primeiro grupo (atividades realizadas em contexto familiar), nove cuidadores
afirmaram que os seus familiares sdo estimulados quando participam em

atividades domésticas e outras desenvolvidas no domicilio:

i. “FEle gosta de limpar casas, gosta de limpar o po, de andar a aspirar, acartar coisas ld
para casa. O pai as vezes vai a horta e ele gosta de acartar batatas para cima. Quando ele
chega a casa, temos algumas atividades, ele gosta muito de jogar as cartas, e gosta muito
de jogar no computador, ver filmes. Ele gosta de tratar do cdo, ele gosta de ir passear o
cdo. Ele gosta de estar no tablet e no computador.” EC7

ii. “Limpa uma cozinha, arranja uma série de coisas. Ela gosta muito de pastéis e essas
coisas. Ela quando anda da UPA, tinha um livro de receitas (...) e ela de vez em quando
vai buscar esse livro e diz-me “vou fazer esta receita”. Ela sabe fazer tudo, sabe passar a
ferro, ainda este fim de semana passou-me varias pecas a ferro, pecas mais lisas. Foi por
auto-recriacdo dela, ndo foi preciso pedir. Ela diz-me assim “oh mde, tens muita roupa,
Vou passar-te a ferro. Esta bem, mas cuidado com o ferro”. Tenho de estar sempre a
supervisionar. Ao fim de semana que temos mais tempo, ela gosta muito de fazer tudo o que
seja relacionado com a cozinha, ela gosta imenso de fazer pastéis e doces.” EC8

iii. “FEle ajuda la em casa, limpa a loi¢a da maquina. Vé bola, adora bola, comenta, as vezes
até comenta noticias do telejornal. Se o meter a descascar batatas, ele também descasca.
Se lhe disser para ir mexer o tacho, também vai. Se lhe disser para ir ao lixo fazer a
reciclagem, ele faz isso.” EC10

Sete cuidadores afirmaram que os seus familiares sdo alvo de pouca estimulacao
em contexto familiar, conforme excertos abaixo:
i “Pouca coisa, porque nos também ndo tinhamos vagar para isso (...) ela estava sempre

agarrada a televisdo a ver novelas do principio ao fim. Se desse 20 novelas, 20 novelas ela
via.” EC2

ii. “Desde que esteja com a sua televisdo, a jogar PSP, ou PS Vita, o [nome do filho] é uma
crianga feliz e que esteja a ouvir musica, ele adora musica.” EC9

iii. “Vé televisdo. Gosta de estar no computador.” EC11

b) Atividades realizadas em contexto formal

De acordo com as entrevistas realizadas, dez familiares afirmaram que os seus

familiares sdo alvo de estimulagdo no CAO (apoio formal):

i. “Fisioterapia, piscina. Faz pumpuns, puzzles, pintura. Ela gosta de ajudar na cozinha, de
fazer bolos, ela gosta de estar presente, gosta de ver coisas construtivas, coisas Uteis. Ela
adora ir ao refeitério com a [nome de uma monitora do CAO] e fazer a limpeza de
talheres, ele adora fazer isso e é isso que deveriam insistir mais aqui.” EC7

ii. “FEle vai para a colonia de férias. Fui ver trabalhos que ja tinha feito no ano anterior, e
continuei a fazer aqueles trabalhinhos com ele para ele ndo perder, principalmente o
nome, a morada. Ele tem as terapias, o hipismo adaptado, também tem aulas de danca de
saldo.”. EC9
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iii. “Tém andado a ensinar a escrever e a fazer continhas, ja consegue fazer umas palavrinhas
pequenas e umas contas muito pequenas.”. EC16

Trés elegeram a intervengdo do CAO como pouca estimulagéo:

i. “Ainda tentou fazer um tapete de arroilos, mas depois as mdos dela ja ndo ajudaram mais.
Eles aqui tém uma piscina [tanque terapéutico] onde ela também poderia ir, mas ela ndo
quer.”. EC2

ii. “Ele gosta muito de fazer arroilos.”. EC6

iii. “Pintar e ainda faz corddo. Regra geral, ela pinta.”. EC13

Relativamente a dimensao de atividades realizadas com as pessoas portadoras de
deficiéncia, optamos por incluir atividades desenvolvidas em contexto informal e
formal. Conforme apresentdimos na tabela-resumo, os cuidadores familiares
caracterizam que as atividades desenvolvidas em contexto familiar (&mbito informal)
variam entre pouca estimulagéo e estimulacdo, sendo que nove cuidadores referem que
os seus familiares sdo estimulados e sete sdo alvo de pouca ou nenhuma estimulacéo por
parte dos respetivos cuidadores. O mesmo acontece nas atividades desenvolvidas em
contexto formal, mais especialmente na resposta social CAO da cooperativa CERCI
Flor da Vida, 10 cuidadores alegam que os seus familiares sdo alvo de estimulagéo, trés
afirmam que os seus familiares ndo sdo devidamente estimulados e trés cuidadores ndo
responderam a questdo. Ainda em relacdo as atividades desenvolvidas pelo CAO,
alguns cuidadores familiares relatam situacdes de pouca variedade no que se refere a
atividades ocupacionais.

111 — Cuidados formais

1.4. Apoios formais recebidos

Quanto a apoios formais recebidos, 13 familiares (81%), responderam que
recebem apoio financeiro por parte da Seguranca Social e trés responderam que ndo sao
beneficiarios de apoios estatais, correspondente a 19%, ndo auferindo por isso qualquer
tipo de apoio ou foram retirados: um devido a idade do seu familiar, outro devido ao
escaldo de rendimentos auferidos pelo agregado familiar e outro foi cortado devido as

reformulac6es da Seguranca Social:

i “Recebeu o bonificado por deficiéncia e agora de momento foi cortado porque ela como ja
fez os 24 anos, vai ter de ter outro subsidio.” EC8
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ii. “Recebiamos o apoio complementar, mas depois foi retirado. Porque dizem que nds como
temos uma pequena firma, e como atingimos o grau 4, ndo tem direito ao subsidio.” EC9

iii. “Ela depende do SAD-PSP. Ela tinha o0s abonos e essas coisas todas, que entretanto com
estas reformulagoes todas que tem havido foram cortados.” EC15

Ainda em relacdo aos apoios formais por parte da Seguranca Social, estes variam

entre reforma de invalidez; ajuda a terceira pessoa; abono bonificado; reforma por
idade; complemento a deficiéncia e subsidio vitalicio. Verificou-se trés casos em que 0s
cuidadores responderem positivamente mas ndo quiseram especificar qual o apoio
(EC2; EC5 e ECG6), outros dois cuidadores (EC8 e EC9) referiram que foram retirados
0s apoios, um devido a idade do seu familiar (recebia o abono bonificado por
deficiéncia — idade méxima abrangida por este abono: 24 anos) e outro devido ao
escaldo de rendimentos do agregado familiar. De referir ainda que houve um cuidador
familiar (EC15) que respondeu “ndo” a questdo se auferia algum tipo de apoio por parte

da Seguranca Social, conforme apresentamos de seguida em forma de tabela:

Tabela 14: Apoios estatais e institucionais auferidos pelos cuidadores

Apoios da S_eguran(;a Outros apoios Observacdes
Social

EC1 Reforma por invalidez. Nao.

. _— Respondeu “sim”, mas ndo
EC2 Sim. Associacdo Salvador especificou qual.
EC3 Ajuda a terceira pessoa. Nio.

. . Santa Casa da Misericoérdia;
EC4 Subsidio especial. Centro de Paralisia Cerebral.
EC5 Sim. Néo. Respondeu “sim”, mas ndo
EC6 Sim. Néo. especificou qual.
Abono bonificado por
EC7 deficiencia. UPA.
Recebeu o0 abono

. bonificado por deficiéncia.

ECS8 Retirado. UPA. Aguarda por outro
subsidio.

. « Retirado devido ao escaldo

EC9 Retirado. Néo. de rendimentos
Reforma por idade e x
EC10 complemento. Nao.
EC11 Subsidio. Néo.
EC12 Penséo Social. Néo.
ADSE;
EC13 Penséo Social. SAD do Centro Paroquial de
Azambuja.
Abono e complemento da x

EC14 deficiéncia. Néo.
EC15 N&o. SAD-PSP.
EC16 Subsidio vitalicio. Néo.
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Por fim, questionados quanto a outros apoios institucionais, 10 responderam que
nunca beneficiariam, e seis respondem positivamente, por exemplo apoio na aquisicao
de cadeira de rodas pela Associacdo Salvador (EC2); Santa Casa de Misericordia e
Centro de Paralisia Cerebral (EC4); ADSE e SAD do Centro Paroquial de Azambuja
(EC13); UPA — Unidade de Psicopedag6gica de Azambuja (EC7 e EC8) e SAD-PSP
(EC15):

i “Recebi uma cadeira de rodas que me deu a Associa¢do Salvador, a qual a minha filha utiliza
agora.”. EC2

ii. “Apoios monetdrios sim, porque para além da Seguranca Social hd a Santa Casa de
Misericordia, o Centro de Paralisia Cerebral, isto nos apoios as cadeiras [cadeiras de rodas],
por exemplo. Ele precisa de cadeira de rodas e entédo tém sido sempre pedido. ”. EC4

iii. “Ele esteve na UPA — Unidade de Psicopedagdgica de Azambuja, que ja acabou, tinha uma
bolsa social de la também na UPA.”. ECT

iv. “UPA — Unidade Psicopedagdgica de Azambuja.”. EC8

V. “ADSE e o apoio domicilidrio do Centro Paroquial de Azambuja, elas vao |4 duas vezes.”.
EC13

vi. “FEla depende do SAD-PSP.”. EC15

Ainda em relacdo aos apoios formais, mas numa perspetiva institucional, a
Seguranca Social comparticipa com cerca de 482€ (quatrocentos e oitenta e dois euros)
por cada utente mensalmente. Para além deste apoio financeiro, a CERCI Flor da Vida
acrescenta a mensalidade a ser imputada aos respetivos cuidadores, variando entre 30€
(trinta euros) a 220€ (duzentos e vinte euros) mensais. Salientamos por fim que a
mensalidade paga pelos cuidadores familiares, é calculada em fungéo do rendimento per
capita: o rendimento mensal iliquido; as despesas fixas do agregado e o numero de
elementos do agregado familiar. Apresentamos a figura 5 com a ilustracdo da formula

de célculo:

Rendimento per capita= Rendimento mensal iliquido — Despesas

Numero de elementos do agregado familiar

Fonte: Regulamento Interno CAO - CERCI Flor da Vida, 2010:25

Figura 5: Formula de comparticipacdo dos familiares
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1.5. Relagéo institucional com as familias

A maioria dos cuidadores familiares (12) afirmam que mantém uma boa relacéo

institucional e boa/ regular comunicacdo com a instituicéo:

“Acho que eles agora estio num bom caminho, tém sido muito exemplares, desde o
presidente até as funcionarias. Tém sido afaveis comigo. Qualquer coisa que eles
precisam, contactam-nos ou vice-versa, se nos precisarmos também estdo sempre
disponiveis. Estou muito satisfeito, estou um pouco mais satisfeito com o volume desta
institui¢do, porque ja andavam a lutar com isto ha muitos anos e conseguiram agora.”
EC2

“FEu gosto muito delas [monitoras], eu acho que ela [filha] ndo podia estar mais bem
entregue. Aqui, ndo tenho palavras, sdo impecaveis. Eu nunca tive aqui um problema com
ela [filha]. Eu sinto que se de hoje para manha me acontecer alguma coisa, eu sei que ela
[filha] fica bem entregue. Olhe que casas como estas ndo h& muitas, mesmo a pagar. Eu
sinto que ela esta bem.”. EC14

“Sempre espetaculares, eu nunca vi tratar a [nome da filha] diferente dos outros. Tiveram
sempre uma preocupac¢do connosco, uma grande amizade, mas nunca me senti com um
tratamento diferente. E vejo isso em relag¢do aos outros pais, em relagao as outras familias.
Estou muito feliz por ter encontrado esta casa. Eu sinto-me bem e sei que a minha filha
estd a ser bem tratada, ha preocupacdo. Eu quando vou trabalhar, vou tranquilo, sei que
ela esta bem, sei que se houver alguma coisa alguém estd disposto a ajudar, ou me
chamam como ja aconteceu no passado. Portanto estou bem, estou tranquilo. Eu estou
contente com a CERCI Flor da Vida. Relativamente a CERCI Flor da Vida, para mim
responde as minhas necessidades, gracas a vocés e aquilo que considero essencial para a
qualidade de vida.”. EC15

Trés cuidadores referem que a sua relagéo é cordial:

“Ndo é ma, apesar de eu estar sempre aqui a pedir justificagbes de muita coisa, porque
vejo que ndo estd nas melhores formas. Eu ndo sou o problema, mas sim a tratar para ser a
solugdo.”. EC7

“E boa mais uma vez sempre a chamar a aten¢do e realmente hd coisas que deveriam ser
mudadas. H& coisas que esta institui¢do, tal como o nome diz que é Centro de Atividades
Ocupacionais, deveriam haver mais atividades ocupacionais para estes meninos,
especialmente para a minha filha.”. EC8

“Acho que a instituicdo ndo pode fazer mais do que estd a fazer. De vez em quando
pergunto como é que ele est4, eles dizem que sim, que o [nome do filho] para eles é tudo,
diz que ajuda bastante com as outras crian¢as.” EC9

E dois cuidadores caracterizam o apoio prestado como suficiente:

“Neste momento acho que tenho o apoio que necessito, porque o [nome do filho] para
além de estar no Centro de Atividades Ocupacionais também ja esta na Residéncia.”. EC3

“A unica coisa que eu sinto mais apoio é desde que ele aqui estd, porque nunca tive 0
apoio de ninguém.” EC5

E dois cuidadores relataram que ja foram alvo de intervencdo especifica por

parte dos técnicos (apoio alimentar e acompanhamento/ informacdo por parte de um

técnico de servigo social):
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i. “Fui eu que fui ld falar com a [nome da Educadora Social, antiga Diretora Técnica da
instituicAo] que estava l& anteriormente, dei-lhe o IRS, tive uma ajuda alimentar, durante
algum tempo, duas vezes por ano.”. EC10

ii. “Olhe até no desemprego, eu quando vim aqui e disse que estava desempregada e se eles
me podiam rever a mensalidade, a Dra. [nome da Assistente Social], ela disse-me “entdo
mas ndo tem direito, eu vou la” e foi ali a baixo a Seguranga Social, viu o que é que se
passava, faltava uma carta feita pela entidade patronal que eu depois pedi a eles,
resolveram logo aquilo... Mas estd a ver? Eles ajudam-me muito em tudo e estdo sempre a
dizer, qualquer coisa, estamos disponiveis.”. EC14

Dois cuidadores familiares referem-se ao apoio psicolégico prestado pela
instituicdo, apesar de ndo ser um servigo que esteja completado para os cuidadores, mas

sim para as pessoas com deficiéncia:

i “FEu cheguei a falar algumas vezes [com a psicologa da institui¢do], quando andava mais
em baixo.”. EC6

ii. “Ja fui falar varias vezes com a Dra. [nome de uma psicéloga da instituicdo], as vezes
quando me sentia mais cansada e estavamos la horas infinitas a falar.”. EC8

Dois cuidadores familiares referem-se a falta de integracdo e falta de

estimulacdo ao familiar com deficiéncia:

i “Sentia-me mais apoiada, mais feliz e contente se ele [familiar com deficiéncia] estivesse
mais integrado a fazer coisas que fossem construtivas para a vida diaria dele.”. EC7

ii. “Ha coisas que esta institui¢cdo, tal como o nome diz que é Centro de Atividades
Ocupacionais, deveriam haver mais atividades ocupacionais para estes meninos,
especialmente para a minha filha.”. EC8

Uma cuidadora familiar manifesta a falta de apoio técnico relativo ao
acompanhamento, contudo mantém uma boa relacdo com a diretora técnica/

coordenadora da UR:

i. “E estava habituada a um padrdo de interacdo com o Socioeducativo completamente
diferente. O [nome do filho] integrou o CAO este ano letivo e para mim tem sido uma
surpresa negativa. No CAO esta sempre tudo bem e estando tudo bem, 0 que eu estou a
perceber é que ndo dizem aos pais, ndo ha reuniGes de pais. Porque ha coisas que nao
dizem, ninguém sabe, ninguém fala e para mim isto é complicado de gerir. (...) Com ela
[atual diretora técnica da CERCI e coordenadora da UR], sempre houve uma relacao
muito préxima de parceria, troca de opinides, saber o que era melhor, o que era pior, para
ela perceber também no seu servigo o que € que ela poderia melhorar. Isso para mim foi
muito importante.” EC4

Uma cuidadora aborda as questdes da falta de partilha (no que se refere a

eventos festivos ligados a organizacdo) e da inflexibilidade horaria, apesar disso

mantém uma boa relagdo institucional:

i “Acho que é boa, temos as reunides devidas. Acho que elas [monitoras] sdo todas muito
queridas, e 0 CAO acolheu-0 muito bem e fez-lhe muito bem. Sabe o que gostava muito e ja
pedi ao Dr. [nome de uma psicoélogo da instituicdo], que partilhassem mais com os pais.
Partilhassem com os pais os passeios, as férias que tiveram. Se tenho alguma divida
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telefono, se ndo telefonar a [nome de uma auxiliar] vem trazer [o filho] e passa-me a
mensagem ou passo-lhe uma mensagem, por vezes escrevo, comunicamos muito assim.

”

Acho que é uma boa relagdo. Os horarios deveriam ser maiorzinho para quem trabalha.”.
EC10

De acordo com as entrevistas realizadas, a categoria referente a relacdo
institucional com as familias tem algumas nuances, variando entre sete eixos de analise:
a) Boa relacdo institucional e boa/ regular comunicacéo;
b) Relacdo cordial; apoio prestado suficiente;
c) Apoio psicologico prestado ao cuidador familiar;
d) Falta de integracdo e estimulacdo do familiar com deficiéncia;
e) Falta de apoio técnico relativo ao acompanhamento;
f) Falta de partilha;
g) Inflexibilidade horéria.

Maioritariamente os cuidadores familiares (11) revelam que tém uma boa/
regular comunicacdo com a instituicdo, fazendo elogios aos funcionarios e ao trabalho
desenvolvido. Os restantes (5) cuidadores classificam a sua relacdo com a instituicdo
como cordial, ndo existindo atritos entre as familias e instituicdo. Dois cuidadores
revelam que j& necessitaram de recorrer a apoios técnicos da instituicdo e outros dois
cuidadores relatam que ja tiveram acompanhamento psicoldgico por parte da instituicdo
apesar de este servigo ser exclusivo para as pessoas deficientes.

Num quinto eixo de analise, dois cuidadores referem que os seus familiares
portadores de deficiéncia ndo estdo devidamente integrados, visto ndo existir variedade
das atividades desenvolvidas. Uma cuidadora realca a falta de apoio relativo ao
acompanhamento por parte dos técnicos da instituicdo, contudo mantém uma boa
relacdo de interagdo e partilha com a diretora técnica da instituicdo. Outra cuidadora
relata a falta de partilha por parte da instituicdo no que se refere especificamente a
passeios e eventos festivos e a inflexibilidade horaria para os cuidadores que estdo

profissionalmente ativos.

1.6. Outros apoios e complementaridades a gestao de cuidados

Nas entrevistas aos cuidadores familiares, sdo evidenciados os seguintes itens:

a. Formacdo especifica na area dos cuidados familiares e/ou deficiéncia;
b. Apoio ao descanso, recorrendo a outras instituicdes e restante familia;

c. Relacdo com outras instituicbes no que se refere a apoios sociais;
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d. Problemas associados a deficiéncia dos seus familiares portadores de

deficiéncia.

Relativamente a formacao especifica na area dos cuidados familiares ou sobre a
deficiéncia, 14 cuidadores responderam que “ndo” e 2 responderam que ja frequentaram

acOes de formacéo na area dos cuidados e/ou sobre a deficiéncia:

i. “Frequentei (...) que foi umas oficinas de pais que tem a ver com uma institui¢cdo que é a Pais
em Rede. E entdo essas oficinas, o que é que consistiam? Consistiam no apoio emocional dos
pais e entdo sdo grupos de pais que falam entre si e que partilham a mesma linguagem, temos a
mesma dor ou parecida, todos nos entendemos. Depois tem uma outra fase que é da
corresponsabilizagdo parental, ou seja perceber qual é realmente a nossa verdadeira
responsabilidade perante um filho assim e depois toda a nivel de legislac¢do, perceber a nivel de
direitos, porque as coisas existem ndo é? E depois aquilo tem um terceiro nivel que é os pais
prestadores de ajuda, que é eu poder por exemplo falar com um pai que tem 0s mesmos

problemas, ouvi-lo, saber ouvi-lo e acho que isso foi importante”. EC4

ii. “Especifica, na darea da Trissomia 21, tirei um curso e-learning em evolui.com, que gostei

muito, é uma plataforma que utilizo muitas vezes para tirar formagées.”. EC15

Os servicos formais destinados a apoiar cuidadores informais sdo essencialmente
de dois tipos: intervencdo psicoeducativa e alivio (respite). Os programas psico-
educativos visam o “incremento das competéncias dos cuidadores informais para lidar
com as exigéncias e responsabilidades da prestacdo de cuidados (por exemplo,
aconselhamento, psicoterapia, grupos de apoio), acabando por promover apoio de tipo
emocional” (Figueiredo, 2007:142-143). A mesma autora salienta ainda que uma das
necessidades mais sentidas pelos cuidadores é a de “ter alguém com quem falar acerca
das experiéncias, dificuldades, preocupacdes e satisfacfes inerentes a prestacdo de
cuidados. Alguém que os escute, compreenda e com quem possam desabafar” (2007:
141).

Quatro cuidadores familiares responderam a questdo relativa ao apoio ao
descanso. Dois referem o apoio familiar como um elemento importante no que se refere
a prestacéo de cuidados:

i. “Estava tdo sobrecarregado que tive de arranjar uma companheira para me ajuda.” EC11

ii. “Ela 56 teve aqueles cuidados da avo enquanto estive empregada.” EC13

E os outros dois cuidadores recorrem a outros apoios institucionais;
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i “Entdo lembro-me na altura havia um servi¢o no Centro de Paralisia Cerebral que era um
apoio desse tipo de servigos que arranjavamos alguém para ficar uma hora la em casa e
nos iamos as compras, por exemplo.” EC4

ii. “O apoio domiciliario do Centro Paroquial de Azambuja (...) e uma senhora particular.”.
EC13

Uma cuidadora refere a falta de respostas existentes:

i “Estou farta de pedir ajuda, mas nada.”. EC1

Relativamente a relacdo com outras instituicdes, 12 familiares com deficiéncia
recebem apoio da Seguranca Social, dois receberam apoio da UPA, um da Associacao
Salvador (apoio na aquisi¢do de cadeira de rodas), um recebe apoio da ADSE e outro do
SAD-PSP.

Os problemas associados a deficiéncia variam entre: mobilidade reduzida (4),
deficiéncia generalizada com crises de epilepsia (1), crises de convulsdes (3), sindrome
de Meéniére (1), dificuldade na linguagem/ comunicacdo (1), problema psicologico —

esgotamento nervoso (1); crises de epilepsia (1).

1.7. Tipo de intervencao efetuada pelos técnicos da instituicdo a familia
A maioria dos entrevistados (14), afirmaram que ndo recebem nem nunca

receberam qualquer tipo de intervencdo por parte do pessoal técnico da institui¢do:

i “Tirando as reunides periodicas que se tém outra coisa ndo.”. EC3
ii. “Junto da familia? Nédo ha nada.” EC7

iii. “No meu caso, nunca foi ld ninguém.” EC9

Dois cuidadores entrevistados responderam positivamente a questdo, alegando
que j& receberam apoio alimentar, num dos casos, e acompanhamento/ informacéo de

um técnico de servigo social a Seguranga Social:

i “Fui eu que fui la falar com a [nome da Educadora Social, antiga Diretora Técnica da
instituicdo] que estava la anteriormente, dei-lhe o IRS, tive uma ajuda alimentar, durante algum
tempo, duas vezes por ano.”. EC10

ii. “Olhe até no desemprego, eu quando vim aqui e disse que estava desempregada e se eles me
podiam rever a mensalidade, a Dra. [nome da Assistente Social], ela disse-me “entdo mas néo
tem direito, eu vou la” e foi ali a baixo a Segurancga Social, viu 0 que é que se passava, faltava
uma carta feita pela entidade patronal que eu depois pedi a eles, resolveram logo aquilo... Mas
estd a ver? Eles ajudam-me muito em tudo e estdo sempre a dizer, qualquer coisa, estamos
disponiveis.”. EC14
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Visto que ndo esta previsto nenhum tipo de apoio psicolégico as familias por
elementos da equipa da CERCI, um entrevistado, afirmou que recorre a outros servicos

fora da instituicao:

i “Nos temos é a nivel particular, o Dr. [nome de um psicélogo e Coordenador da
Formacédo Profissional], da consulta a [nome da filha], funciona da seguinte forma. As
primeiras trés consultas é com a [nome da filha], a quarta com os pais, e a quinta nés os
trés com o Dr. [nome de um psicdlogo da CERCI e Coordenador da Formacéo
Profissional] e partilhamos histdrias e temos feito milagres e tem sido um trabalho muito
bom. Um trabalho que nunca tinha sido feito, alias foi proposto pelo préprio Dr. [nome de
um psicologo e Coordenador da Formacao Profissional] e eu aceitei, porque percebi logo
desde o primeiro momento que era um trabalho importante.”. EC15

Relativamente ao tipo de intervencdo efetuada pelos técnicos da instituicdo a
familia, e de acordo com as entrevistas realizadas, e especificamente em relacdo aos
cuidadores familiares, tirando as reunides periddicas, mais nenhum tipo de intervencédo
é desenvolvida junto das familias, contudo dois cuidadores afirmam ja ter recebido
apoio por parte da instituicdo (apoio alimentar e acompanhamento a Seguranca Social) e
um cuidador afirma receber apoio psicoldgico externo apesar de ser orientado por um
profissional da cooperativa CERCI Flor da Vida. Ainda relativo a apoio psicolégico e
apesar de ndo estar contemplado nos servicos prestados as familias, duas cuidadoras

frisaram o facto de ja terem falado com psicologos da instituicdo:

i “Fu cheguei a falar algumas vezes com a psicologa da instituicdo, quando andava mais em
baixo.”. EC6

ii. “Ja fui falar varias vezes com a Dra. [nome de uma psicologa da institui¢do], as vezes quando
me sentia mais cansada, ela propria me dizia para ir ter com ela, e estdvamos 14 horas infinitas
a conversar.”. EC8

De seguida apresentamos a discussdo dos resultados que retiramos desde estudo
de caso, tendo por base as entrevistas realizadas, a analise de conteudo e os resultados

obtidos, fazendo relagéo direta com a metodologia e instrumentos adotados.
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2. Discussao dos resultados obtidos

Através da andlise dos resultados obtidos nas entrevistas realizadas, importa
esclarecer alguns aspetos relativos a gestdo dos cuidados. Como ja temos vindo a frisar,
a amostra foi constituida por 16 cuidadores familiares, sendo que cinco dos quais ja ndo
prestam cuidados diarios aos seus familiares com deficiéncia, visto que estdo
institucionalizados na resposta social UR desde o inicio deste ano. Achamos pertinente
dividir por categoria os resultados obtidos para melhor compreensdo da problemética

em estudo.

a) Caracteristicas sociodemograficas da populacéo-alvo

Comecamos por salientar que relativamente aos cuidadores familiares
entrevistados, todos tém um grau direto de parentesco com as pessoas portadoras de
deficiéncia, cerca de 75% sdo maes e 25% sdo pais, tal facto deve-se a varios fatores: a
sua disponibilidade para falar sobre o tema em analise e por os cuidados serem
maioritariamente prestados por mulheres da mesma familia (Sequeira, 2007).

Metade dos cuidadores familiares tém baixa escolaridade, terminando os seus
estudos no 1° ciclo. Este fator deve-se também a necessidade de antigamente os casais
constituirem familia mais cedo e por isso terem de trabalhar para garantir o seu proprio
sustento e das suas familias. Todos os cuidadores entrevistados residem no concelho de
Azambuja, ha excecdo de 3 (Carregado, concelho de Alenquer).

As idades dos cuidadores entrevistados variam entre os 37 e 0s 75 anos de
idades (média de idades dos cuidadores familiares: 57,12 anos), sendo que 12 sdo
casados, 3 viavos e 1 divorciado. Figueiredo acrescenta que a idades dos cuidadores €
influenciada pela idade da pessoa que necessita de cuidados, assim, quanto mais velha
for a pessoa dependente, mais velho sera o cuidador (2007:111). Todos os familiares
portadores de deficiéncia sdo solteiros. As idades variam entre os 18 e 0s 47 anos de
idade (média de idades 31,19), existindo na instituicdo pessoas com mais idade. O tipo
de deficiéncia tambem difere, sendo que seis sdo deficientes mentais, dois tém trissomia
21, quatro cuidadores ndo responderam, e 0s restantes variam entre paralisia cerebral,
deficiéncia generalizada, abnoOxia e atraso global de desenvolvimento. O grau de
deficiéncia dos familiares com deficiéncia variam entre os 60% e o0s 96% de
incapacidade, ou seja encontram-se em situacdo de dependéncia total ou parcial

necessitando de cuidados formais e informais para algumas atividades de AVD e AIVD.
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A atividade profissional varia entre os cuidadores familiares, sendo que metade
encontra-se em situacdo de desemprego (4) ou reformados (4). Os restantes
desenvolvem atividade profissional em éareas distintas como: funcionario publico (1);
agricultor (1); cozinheiro (1); doméstico (3); agente PSP (1) e empresério (1). Ainda
relativo a atividade profissional, as pessoas portadoras de deficiéncia abrangidas por
este estudo ndo desempenham nenhuma profissdo, contudo existem quatro casos de
pessoas que frequentaram cursos de formacao profissional na resposta social Centro de
Formac&o Profissional em areas como jardinagem (1); cozinheiro (1) e dois assistentes
administrativos. Salientamos que num destes casos a pessoa com deficiéncia fez um
estagio profissional numa Unidade de Salde com a duracdo de um ano, o0 outro
desempenha atualmente funcGes na Cooperativa CERCI Flor da Vida.

O facto de muitos cuidadores néo trabalharem, ou por situacdo de despedimento
ou por serem reformados, ou por comecarem a trabalhar apds a institucionalizacdo dos
seus familiares com deficiéncia (EC3), apresenta varias particularidades:

i.  Inexisténcia de familia de suporte para prestar cuidados, com a finalidade dos
cuidadores poderem desempenhar uma atividade profissional,

ii. O facto de s6 um elemento do agregado familiar trabalhar conduz a fracos
recursos econémicos das familias, como ja frisamos anteriormente, visto que
associado a condicao de deficiéncia estdo custos muito elevados, quer a nivel
de medicacdo, apoio formal (idas constantes a consultas, apoio psicoldgico),
entre outros;

iii.  Com alguma frequéncia, especialmente as maes, abdicam das suas vidas,
projetos pessoais, habitos, rotinas e preferem prestar auxilio aos seus familiares
portadores de deficiéncia.

A escolha de um cuidador informal assume varias perspetivas: a sua relacdo com
a restante familia ou agregado familiar; a co-residéncia; o género do cuidador e da
pessoa a cuidar e as condicionantes quanto a descendéncia (Martin, 2005). Deste modo,
cada situacdo de prestacdo de cuidados “é Unica e singular, tem a sua histéria e inscreve-
se numa trajetoria individual e familiar” (Figueiredo, 2007:100). A autora (2007:103),
acrescenta ainda que o cuidador principal é quem “detém a total ou a maior parte da
responsabilidade pelos cuidados prestados no domicilio e quem estdo reservados
trabalhos de rotina”.
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b) Autonomia familiar

Quando abordamos a questdo da gestdo dos cuidados informais, a autonomia
familiar € um dos aspetos importantes a serem considerados, visto incluirem as AVD,
AIVD e as principais alteragdes sentidas pelos cuidadores familiares e respetivo
agregado familiar face a prestacdo de cuidados.

De acordo com as informacdes recolhidas nas entrevistas aos cuidadores
principais, seis afirmaram que os seus familiares com deficiéncia sdo autbnomos em
quase todas as AVD, carecendo de cuidados de supervisdo nas restantes tarefas. Seis
cuidadores realgam que os seus familiares encontram-se em situagdo de dependéncia
total em todas as AVD, sendo que trés tém mobilidade reduzida. Dois cuidadores
afirmaram que os familiares apesar de serem dependentes em pelo menos uma AVD,
necessitam de cuidados de supervisdo. Um cuidador salienta que o seu familiar
necessita de cuidados de supervisdo, tendo como agravante mobilidade reduzida,
contudo nédo necessita de estrutura fisica (cadeira de rodas) para se movimentar. Por fim
um cuidador afirma que o seu familiar € totalmente autobnomo em todas as AVD.

Relativamente as AIVD, encontram-se divididas em trés grandes grupos,
havendo mais expressdo de familiares parcialmente dependentes (11); quatro casos de
total dependéncia de cuidados instrumentais de vida diaria e um totalmente auténomo.
Figueiredo (2004:69), indica que a “prestacdo de cuidados é maioritariamente exercida
por familiares e define-se com bases nas interacGes entre 0 membro da familia que ajuda
outro, de maneira regular e ndo remunerada, a realizar atividades que s&o
imprescindiveis para viver condignamente”.

A existéncia de um familiar com deficiéncia implica certamente alguns ajustes
na estrutura familiar. Com base no que foi referido, seis cuidadores familiares indicaram
a existéncia de alteracdes, de caracter adaptativo face a situacdo de deficiéncia, mas
também alteracOes que implicaram a cessacdo do contrato de trabalho. Dois assumiram
o papel de cuidador ap6s o falecimento do cuidador principal, dois afirmaram que nédo
houve alteracdes significativas, um cuidador comecou a trabalhar apés a entrada do seu
familiar com deficiéncia para a Cooperativa CERCI Flor da Vida e os restantes cinco
ndo responderam a questdo. Podemos concluir que a gestdo dos cuidados de AVD ou
AIVD a uma pessoa portadora de deficiéncia tem implicagdes no percurso de vida dos
respetivos cuidadores. Com este estudo 0 nosso objetivo foi ndo s6 perceber que tipo de

cuidados eram prestados as pessoas com deficiéncia, mas também perceber de que
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modo influencia o restante agregado familiar. Salientamos que a prestagéo dos cuidados
informais é mais evidente apds o periodo diario de institucionalizacdo, ha excecdo de
cinco casos que residem na instituicdo (UR). Relativamente aos cuidados prestados
pelas familias podemos afirmar que existiram mudangas profundas na sua estrutura,
havendo situacfes de despedimento por existir na familia casos de deficiéncia.
Trabalhar e prestar cuidados sdo tarefas que podem entrar em conflito direto:
“enquanto estdo no emprego, os cuidadores preocupam-se com o0 bem estar dos seus
familiares, por outro lado, as pressdes relacionadas com o trabalho interferem na
prestacdo de cuidados” (Figueiredo, 2007:127). Mais uma vez fica claro a importancia

da mulher como papel central na organizacao e gestao dos cuidados prestados.

c) Sobrecarga emocional

De acordo com as entrevistas aos cuidadores principais, oito afirmaram que
associado aos cuidados prestados aos seus familiares com deficiéncia existe sobrecarga
emocional negativa, dando origem a situacfes de rutura familiar, cansaco e falta de
apoio aos cuidadores. O apoio formal ou institucional entra aqui no sentido de dar
continuidade aos cuidados familiares prestados, numa primeira perspetiva, mas também
com o objetivo de auxiliar os cuidadores familiares face a situacdo de deficiéncia dos
seus familiares. Com base nisso, quatro cuidadores afirmam que sentem falta de apoio/
acompanhamento a nivel institucional, contudo salientam o trabalho desenvolvido com
os seus familiares com deficiéncia como bastante positivo, merecendo por isso também
destaque mais a frente. Apesar disso, dois cuidadores relatam aspetos positivos, um caso
de ajuda alimentar ao agregado familiar e acompanhamento/ informagéo por parte de
um técnico de servicgo social a Seguranca Social. Numa outra perspetiva, os cuidadores
relatam também situacdes de problemas de salde, tanto na pessoa com deficiéncia (por
exemplo: crises de convulsdo; problemas psicolégicos seguido de esgotamento
nervoso), como do proprio cuidador (alteracbes do sistema nervoso). A sobrecarga
identifica um conjunto de “problemas fisicos, psicoldgicos e socioeconémicos que
decorrem da tarefa de cuidar, suscetiveis de afetar diversos aspetos da vida do
individuo, nomeadamente as reacdes familiares e sociais, a carreira profissional, a

liberdade e o equilibrio emocional” (Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2004:79).
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d) Sobrecarga monetaria

Através da sobrecarga monetaria, podemos extrair duas perspetivas distintas. Por
um lado a impoténcia face aos recursos financeiros existentes, por outro a existéncia de
apoios formais. Durante alguns relatos foi evidente a falta de recursos financeiros face
aos apoios formais, inclusive alguns cuidadores referiram que se tivessem mais
possibilidades econdmicas poderiam ter continuado a explorar outros tratamentos mais
especificos ao caso particular do seu familiar com deficiéncia. Realcamos o facto de
uma cuidadora ter levado o seu filho para Cuba com a finalidade de encontrar outras
respostas para o caso especifico do seu filho, contudo devido a falta de recursos
financeiro ndo foi possivel manté-lo em tratamentos. Essa mesma cuidadora familiar
salienta o facto de ter chegado a Portugal e ndo encontrar respostas para continuar a
prestar os devidos cuidados ao seu familiar, traduzindo-se num sentimento de
impoténcia. Na perspetiva dos apoios formais, alguns cuidadores tiveram que recorrer a
servicos de terceiros (ama) para que fosse possivel continuar a trabalhar, outros
recorreram a associacbes e misericordias para ter ajudas financeiras, reforcando
novamente a ideia da falta de recursos monetéarios.

Relativamente a este assunto, Figueiredo (2007:140) afirma que “a prestacao de
cuidados constitui mais um encargo financeiro para pessoas que assumem, que se torna
mais pesado para os cuidadores que pertencem as camadas sociais economicamente
mais frageis”. Moura (2012:160), complementa que “a familia, como prestadora de
cuidados, tem grandes exigéncias, tanto a nivel individual, quanto a nivel familiar.
Cuidar sozinho, 24 sobre 24 horas, ndo é tarefa facil. O cuidador ndo fica isento de

custos™.

e) Sobrecarga fisica e acessibilidades

Relativamente a este tipo de sobrecarga, alguns cuidadores fazem a relacéo
direta entre a falta de acessibilidade/ barreiras arquitetonicas e a utilizacdo de cadeiras
de rodas, tornando-se em muitos casos incomportavel essa logistica. Numa outra
perspetiva, os cuidadores familiares entrevistados salientam o facto de eles proprios
terem algumas dificuldades em lidar com os seus familiares, visto tornarem-me por
vezes violentos e terem comportamentos desadequados. Moura (2012:161), afirma que
“o nivel de exigéncia fisica e psicoldgica depende ndo s6 das condigdes fisicas de quem

cuida, da idade, da sua salde, da sua motivacdo no desempenho do papel, como também
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depende da natureza, do tempo da doenca, das condi¢cbes do doente, dos recursos

humanos e materiais a que tém acesso”.

f) Cuidados de supervisido
Este tipo de cuidados prestados pelos familiares cuidadores, sdo na maioria dos
casos de vigilancia/ orientacdo em algumas atividades especificas como por exemplo, a

nivel de higiene, alimentar.

g) Duracéo dos cuidados
A duracdo dos cuidados prestados surgiu apds o nascimento dos seus familiares
com deficiéncia, existindo trés casos distintos: dois ap6s o falecimento do cuidador
principal e um caso ha 24 anos (quando o familiar ficou mais dependente, visto que néo

ter mobilidade nos membros superiores e inferiores).

h) Aceitacao do familiar com deficiéncia

A categoria referente a aceitacdo do familiar portador de deficiéncia, assenta em
seis caracteristicas que agora passamos em resumo, sendo que 10 cuidadores nédo
responderam a essa questdo. Quatro cuidadores referiram que o seu primeiro impacto
com a deficiéncia foi de ndo aceitacdo, trés sentiram frustracdo de duas tipologias:
perante o anuncio da deficiéncia originando situacdes de isolamento e a frustracdo que
foi superada apds o nascimento de outros filhos.

Dois cuidadores relataram situagdes de incapacidade de assertividade face ao
anuncio de deficiéncia, dado por parte dos médicos, caracterizando-a como “impropria”
e feita em “qualquer contexto”. Dois cuidadores frisam situagOes de desorientagdo
inicial e posterior reacdo, existindo num dos casos a necessidade de se reorganizar. Um
cuidador referiu a questdo da aceitagdo familiar pelos restantes elementos, outro
cuidador abordou a corresponsabilizagdo parental em que inicialmente o seu conjuge
ndo aceitou o filho com deficiéncia, dando-lhe a responsabilidade e a importancia de

estar presente nos momentos mais importantes.

i) Estratégias de gestao dos cuidados familiares
As estratégias familiares centram-se em dois grandes momentos: adaptacdo/

reorganizacdo das familias e a falta de liberdade do cuidador. Relativamente a
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adaptacéo/ reorganizacdo familiar, 11 cuidadores frisam situa¢Ges de acompanhamento
e supervisdo. Os restantes cuidadores referem que a sua liberdade ficou condicionada
por terem familiares com deficiéncia, visto que os cuidadores relatam situacdes de
estarem sempre mais centrados no familiar com deficiéncia. Figueiredo (2007:103)
indica que relativamente “as doencas progressivas, a familia prestadora de cuidados tém
de se reorganizar constantemente para poder lidar com a doenca”. A autora acrescenta
ainda que a maioria dos cuidadores prestam ajuda porque ‘“creem que € essa a sua
obrigagdo” (2007:106), abdicando por vezes da sua propria vida em prol da pessoa que
necessita de cuidados.

j) Atividades realizadas com as pessoas portadoras de deficiéncia
Relativamente as atividades desenvolvidas, apresentam duas tipologias distintas:
atividades realizadas em contexto informal e formal. Quanto ao primeiro grupo de
analise, nove cuidadores referem que os seus familiares sdo devidamente estimulados
em contexto familiar, visto desenvolveram atividades em conjunto com a familia,
maioritariamente trabalhos de limpeza, sete cuidadores reconhecem que 0s seus
familiares sdo pouco estimulados. Relativamente as atividades formais, realizadas na
Cooperativa CERCI Flor da Vida, 10 cuidadores frisaram que os seus familiares sdo
estimulados em atividades como: fisioterapia, hipismo, tanque terapéutico, aulas de
danca/ ginastica, atividades de motricidade fina e passeios. Trés cuidadores relatam a

pouca variedade de atividades e trés ndo responderam a questao colocada.

k) Apoios formais recebidos

Na maioria dos casos, os cuidadores familiares recebem comparticipacdo por
parte da Seguranca Social, em apoios variados como: ajuda de terceiros e abono
bonificado por deficiéncia. Relativamente a outros apoios recebidos, cinco cuidadores
revelam que beneficiam ou ja foram beneficiados, por exemplo na aquisi¢éo de cadeira
de rodas (Associacdo Salvador). A nivel institucional, salientamos que a Cooperativa
CERCI Flor da Vida recebe por parte da Seguranca Social apoios monetéarios,
acrescentando a esse valor a comparticipacdo das familias para a mensalidade (difere

consoante o rendimento per capita).
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I) Relagdo institucional com as familias

Mais de metade dos cuidadores familiares entrevistados (12) referem que tém
uma boa relagéo institucional e boa/ regular comunicagdo com a instituicao felicitando a
instituicdo e pessoal técnico pelo trabalho desenvolvido com os seus familiares
deficientes. Trés cuidadores referem que mantém uma relagéo cordial com a instituicéo.
Dois frisaram que ja sentiram a necessidade de um acompanhamento mais
individualizado a nivel psicoldgico, apesar de ndo ser um servico contemplado as
familias, um cuidador refere que recebeu ajuda alimentar e outro refere o
acompanhamento a Seguranca Social por parte da assistente social. Dois cuidadores
alegam a falta de estimulacdo e variedade nas atividades desenvolvidas. Duas
cuidadoras referiram alguns aspetos que deveriam ser melhorados: apoio/
acompanhamento dos técnicos da instituicdo e outro cuidador refere-se a falta de
partilha por parte da instituicéo.

m) Complementaridades

Neste ponto em especifico, abordamos as questdes de formacdo na area dos
cuidados; apoio ao descanso; relagdo com outras instituicdes e problemas associados a
deficiéncia. Quase todos os cuidadores entrevistados (14) responderam que nunca
frequentaram formacOes especificas na area dos cuidados ou sobre a deficiéncia, dois
responderam que “sim”. Relativamente ao apoio ao descanso, existem duas situacoes
distintas: apoio dos familiares diretos e outros apoios institucionais (Centro de Paralisia
Cerebral e SAD). Uma cuidadora refere a inexisténcia de respostas no ambito da
prestacdo de cuidados de outras instituicbes. Os problemas associados a deficiéncia
resultam de mobilidade reduzida (4); crises de convulsdes (3); deficiéncia generalizada
(1); sindrome de Méniére (1); esgotamento nervoso (1) e crises de epilepsia (1).

n) Tipo de intervencao efetuada pelos técnicos da instituicdo a familia
Quase todos os cuidadores familiares (13) referem que nunca receberam
qualquer tipo de apoio/ intervencdo direta junto da sua familia, contudo reconhecem o
trabalho que é desenvolvido com os seus familiares portadores de deficiéncia. Dois
cuidadores referem que ja tiveram que recorrer a apoio dos técnicos da instituicdo, um
caso de ajuda alimentar e outro refere 0 acompanhamento/ informacéo prestado pela

instituicdo face a uma questdo da Seguranca Social. Existe um caso em que o cuidador
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recorreu a apoio psicologico externo apesar de ser orientado por um profissional da
Cooperativa CERCI Flor da Vida.

A familia assume bastante relevancia na prestacdo de cuidados a pessoas com
deficiéncia, no que se refere a organizacdo e gestdo dos cuidados prestados aos seus
familiares com deficiéncia, existindo também uma relacdo direta entre os cuidados
formais e informais prestados. A familia pressupde uma relacdo de confiancga, interacéo
e compromisso entre os elementos, na area da deficiéncia ndo € excecdo, visto que
muitos cuidadores familiares entrevistados abdicaram das suas vidas, carreiras
profissionais em prol dos seus familiares com deficiéncia, conforme apresenta o
Ministério da Solidariedade e da Seguranca Social (MSSS), no Decreto-Lei 106/2003
de 30 de julho, “no ambito da deficiéncia, a familia constitui um elemento-chave de
intervencdo e de reabilitacdo muitas vezes associada a constituicdo de organizacdes
movidas pelo particular interesse em fazer parte da construcdo de respostas para aquele
universo de cidadaos (...) a familia pode assumir a representatividade das pessoas com
deficiéncia, quando os proprios se encontrem impossibilitados do exercicio dos seus
direitos”. Contudo importa frisar e segundo Imaginario (2004:214), que as investigacdes
indicam que os cuidadores tém uma qualidade de vida mais reduzida e uma saide mais
débil do que o geral da populagdo e que “a prestacao de cuidados ¢ uma ameaga a saude
do cuidador principal, pelo que ha necessidade que os apoios formais e informais se
articulem de modo a evitar esta situagdo”. Torna-Se assim necessario assegurar 0S
cuidados a estas pessoas com deficiéncia e respetivos cuidadores numa perspetiva de
longo prazo.
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Conclusao

O envelhecimento é incontornavelmente uma das principais caracteristicas das
sociedades atuais, devido em parte aos avancos da medicina, ao melhoramento das
condigdes de vida das pessoas, mas também devido a baixa natalidade e ao aumento da
esperanca de vida. O envelhecimento assume-se com um processo natural associado a
alteracdes bioldgicas, psicologicas e sociais dos individuos. Contudo importa também
frisar que o envelhecimento das pessoas conduz a diversas transformacdes originando
situacOes de dependéncia.

A deficiéncia passou por trés grandes momentos ou periodos que marcaram a
sua evolucdo. O primeiro manifestava-se por rejeicdo, ou seja, a sociedade encarava as
pessoas com deficiéncia como “seres inuteis”, fonte de repulsa e objeto de maldigo.
N&o sé em Portugal, mas um pouco por todo o mundo, as pessoas portadoras de
deficiéncia eram fortemente castigadas, condenadas a uma sentenca de morte.

O segundo momento na historia da deficiéncia, é caracterizado por a era dos
asilos e hospicios. As pessoas portadoras de deficiéncia, independentemente do seu grau
de incapacidade, eram levadas e fechadas em hospitais. Com vista a responder as
necessidades individuais, quem tomava conta desses individuos até morrerem eram
pessoas devotas. Este segundo periodo, que surge na Idade Média, manifesta-se por
sentimentos ¢ manifestagdes de valorizacdo, de “piedade que traduz a culpabilidade, o
conformismo e a reparagao” (Franga, 2000:39). Em antitese, ¢ a partir deste momento
que a historia das abordagens cientificas das pessoas portadoras de deficiéncia e das
tentativas de educagdo sdo vistas como “atitudes humanitarias e romanticas que revelam
bem uma recusa macica das tendéncias de rejei¢do” (Franga, 2000: 40). Este segundo
periodo foi possivelmente um dos mais marcantes na historia da deficiéncia, existindo
uma mudanca de mentalidades. S&o criadas instituicOes especializadas para criangas
com Necessidades Educativas Especiais (NEE).

O terceiro periodo caracterizou-se pela valorizacdo do individuo, reabilitacdo e
educacéo especial. Os cidaddos com deficiéncia querem ter uma participagdo ativa na
sociedade “Gragas aos progressos da ciéncia os deficientes podem tornar-se
independentes, capazes de resolver por si proprios as suas necessidades pessoais,
capazes de participar na vida social, capazes de terem um emprego Util ou uma

atividade ocupacional, para além do seu handicap” (Franga, 2000:40).
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Em Portugal, nem sempre se teve em consideracdo aspetos de cidadania ligados
a deficiéncia ou as pessoas portadoras de deficiéncia. Um marco dos direitos sociais, é
precisamente a escassez de medidas constitucionais no que se refere as necessidades
especiais. Com a Revolucdo dos Cravos de 1974, muitos foram 0s ganhos que o0s
portugueses tiveram, como por exemplo, liberdade de expressdo. Foi no periodo pos-
revolucionario que foi possivel “construir” uma sociedade democratica e participativa,
dando origem a construcdo de direitos sociais na area da deficiéncia, devido a existéncia
de movimentos da sociedade civil protagonizados por pais e criangcas com deficiéncia
que se encontravam excluidos do direito a escolaridade. Muitos movimentos sociais
estiveram na base da constituicdo de organizacbes sociais, mais especificamente
associacOes de professores e pais, estudantes, juvenis e de mulheres. A participacao e
solidariedade ativa foram fundamentais para a promogéo e defesa dos direitos sociais,
isto porque os pais e professores criticavam fortemente o sistema de igualdade social o
que levou a criacdo de associacBGes de pais e técnicos para pessoas com deficiéncia,
como por exemplo, Associacdo de Paralisia Cerebral, APPACDM; Associacdo para
Criancas Autistas e numa perspetiva mais local, Movimentos CERCI’s. Todas estas
organizacOes tiveram um papel fundamental no que se refere a promocdo de direitos
sociais, diversidade geogréafica e servicos prestados.

Os cuidadores sejam informais ou formais assumem um papel muito relevante
ao longo deste trabalho, nomeadamente no que se refere a gestao dos cuidados. Como ja
vimos anteriormente, no capitulo dos resultados obtidos, e especificamente relativo a
gestdo dos cuidados familiares, estes podem variar consoante as necessidades reais das
pessoas que carecem desses cuidados, por exemplo uma pessoa portadora de deficiéncia
pode necessitar de cuidados de AVD, nomeadamente a nivel alimentar, mas pode ser
autonoma em AlIVD, portanto assumimos que a gestdo dos cuidados variam consoante o
grau e tipo de deficiéncia.

Assim, conseguimos responder a pergunta de partida pois as entrevistas aos
cuidadores permitiram compreender as estratégias de gestdo dos cuidados. Estas
estratégias variam consoante o grau de deficiéncia e os apoios formais recebidos,
contudo esses apoios nem sempre sdo satisfatorios. As instituicdes foram criadas para
prestar cuidados ou garantir a continuidade dos cuidados familiares as pessoas
portadoras de deficiéncia, por outro lado estas instituicdes ndo garantem as necessidades

reais das familias, visto que as necessidades percebidas pelos familiares com as
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respostas que a instituicdo garante e pretende oferecer, sdo insuficientes. Varios relatos
dos entrevistados, apontam que a instituicdo ndo oferece suporte as familias que prestam
cuidados, ha excecdo de dois cuidadores que afirmam que ja necessitaram de receber
cuidados do pessoal técnico (ajuda alimentar e acompanhamento/ informacdo a
Seguranca Social). Assim é importante que as instituicbes se adequam, inovem e se
adaptem as reais necessidades dos deficientes e suas familias.
Assim aferimos que:
H1: Na primeira hipdtese, em que apresentamos como solu¢do um Servico de
Apoio ao Domicilio, a Cooperativa CERCI Flor da Vida ndo tem ainda criado
esta resposta social, 0 que na nossa opinido faria sentido desenvolver.
Contudo podera ser uma possivel solucdo a longo prazo para a gestdo de
cuidados, visto que cada vez mais quer as pessoas com deficiéncia, quer 0s
respetivos cuidadores se encontram em processo de envelhecimento e em
muitos casos ja ndo estdo aptos para garantir a continuidade de prestacdo de
cuidados. Também os cuidadores ja se encontram, em alguns casos com
dificuldade ou em situacdo de dependéncia devido ao avancar da idade.
Apesar disso a CERCI tem a consciéncia dessa situacdo, isto porque no inicio
deste ano abriu uma nova UR com capacidade para 12 pessoas. Visto ja ter
uma UR, também com capacidade para 12 pessoas, perfaz o total de 24
abrangidas por esta resposta social, sendo ainda um nimero insuficiente face
ao numero total de pessoas deficientes institucionalizadas (cerca de 40
pessoas). Salientamos o facto de uma cuidadora familiar recorrer a um
servigo externo SAD do Centro Paroquial de Azambuja, contudo critica o
facto de a mensalidade ser alta;
H2: Na segunda hipdtese, relativamente a elegibilidade de um tutor-cuidador,
cerca de seis cuidadores entrevistados ja elegeram um tutor-cuidador, trés
ainda ndo elegeram e trés argumentam que nao existe nenhum familiar direto
ou indireto que possa garantir a continuidade dos cuidados atualmente
prestados pelo cuidador principal. Os outros quatro cuidadores nao
responderam a questdo da possivel elegibilidade de um tutor-cuidador;
H3: Esta ultima hipdtese apresentada, destina-se a pessoas deficientes adultos
institucionalizadas no CAO. Alguns cuidadores familiares durante as

entrevistas realizadas referem-se ao tipo de apoio prestado pela instituicao as
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familias cuidadoras como insuficiente, contudo sdo categdricos a afirmar que

valorizam muito o trabalho desempenhado pelos técnicos da instituicdo aos

seus familiares com deficiéncia.

Muitas foram as aprendizagens e competéncias adquiridas com a execucao deste

trabalho referente a pesquisa. Nao existiram grandes limitagdes em relacdo a execucdo e

evolucdo da dissertagdo, visto que ja tinha um conhecimento prévio da instituicéo,

conforme foi referido anteriormente.

Em relacdo a futuras investigacbes para a exploracdo da tematica do

envelhecimento, deficiéncia e cuidados formais vs informais, seria importante:

Explorar exaustivamente a questdo da conciliacdo entre a vida
profissional e doméstica e de que modo se interliga com as questbes da
deficiéncia;

Explorar detalhadamente as repercussdes negativas na salde dos
cuidadores (formais e informais) a médio/ longo prazo;

Realizar um estudo quantitativo na Cooperativa CERCI Flor da Vida,
utilizando escalas de sobrecarga do cuidador (cf. anexos), servindo como
complemento ao estudo apresentado.

Realizar um estudo pormenorizado na Cooperativa CERCI Flor da Vida
aos colaboradores relativo as estratégias de gestdo dos cuidados no
ambito formal, percebendo quais séo as limitagdes e potencialidades e o
que poderia ser alterado para continuar a garantir um trabalho de
qualidade junto das pessoas portadoras de deficiéncia, na perspetiva de

melhoria continua.

Com este estudo foi possivel, para além do que j& foi descrito anteriormente,

compreender as vulnerabilidades e competéncias que estdo a cargo dos familiares

cuidadores. A possibilidade de conhecer a familia de suporte das pessoas deficientes

abrangidas por este estudo permitiu o desenrolar de uma conversa que rapidamente

deixou de ter um caracter formal. Foi notorio a necessidade que os cuidadores tém de

falar sobre o tema sem rodeios.
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Apéndice 1: Guido de entrevistas exploratdrias

Entrevista dirigida a cuidadores que prestam cuidados informais aos seus familiares
portadores de deficiéncia mental.

Obijetivos gerais da entrevista®:
1. Caracterizar os cuidadores familiares;

2. Perceber a gestdo dos cuidados em situacdo de envelhecimento e de
dependéncia;
3. Compreender as “necessidades” das familias no ambito dos cuidados e a sua

relagdo com os cuidados formais.

Introducdo: Apresentacdo do entrevistador, (Nome; ldade; Percurso Académico e
Profissional), com o objetivo de estabelecer uma relacdo de confianca e proximidade.
Explicar ao entrevistado/a quais sdo 0s objetivos da entrevista e da investigacdo que o
mestrando pretende desenvolver. Pretende-se assim saber com a entrevista aspetos
relativos a gestdo dos cuidados familiares.

Dimenséo 1 - Caracterizacéo do cuidador familiar:
e Género; Idade; Escolaridade; Situacdo Profissional.
Dimenséo 2 - Cuidados Prestados ao cidadédo portador de Deficiéncia Mental:
e Ha quanto tempo presta cuidados?
e Em que consistem esses cuidados (tarefas especificas)?
e Maiores dificuldades que tem sentido ao longo desse periodo?
e O seu familiar portador de Deficiéncia Mental desenvolve alguma atividade fora
do contexto familiar?
e E acompanhado por algum técnico (Fisioterapeuta, por exemplo)?
Dimenséo 3 — Prestacéo de cuidados futuros:
e Com o seu envelhecimento e do seu familiar portador de Deficiéncia Mental,
como perspetiva o futuro quanto aos cuidados que atualmente presta?
e Desejava que o seu familiar estivesse institucionalizado em outra valéncia?
Questdes livres:
e J& participou em alguma formacdo especifica para cuidadores familiares? Em

que consistiu?

%0 As entrevistas terdo uma duracéo aproximada de 30/40 minutos para cada cuidador familiar.
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Apéndice 2: Caracterizacdo das cuidadoras familiares entrevistadas (entrevistas exploratdrias)

Dimensao 1

EC1 EC2 Indicadores
Género Feminino. Feminino. >  Feminino - 2
» T4anos-1
74 . .
Idade anos 69 anos >  69anos -1
. . » 5S%no-1
(0] a
Escolaridade 5° ano antigo. 42 Classe. >  42Classe - 1
Estado Civil Casada. Casada. » Casada -2
Situagao Aposentada. Trabalhava como | Reformada. Ap6s o filho mais velho nascer (cidaddo portador de Deficiéncia
Profissional funciondria da Seguranga Social na | Mental), tornou-se doméstica. Mais tarde, trabalhou como cozinheira e > ég:;fmnzjdaa{ )
rohissiona Caixa Nacional de Pensdes. monitora auxiliar do CAO até atingir a idade da reforma.
Formacéo de Néio Sim » Nao-1
cuidadores ' ' > Sim-1
e Fundadora do movimento Cerci Flor de Vida;
¢ ldade do filho portador de Deficiéncia Mental: 44 anos;
e Tem 3 filhos, 2 dos quais com Deficiéncia Mental. » ldade do/a
e Deixou de trabalhar quando o filho mais velho, (portador de Deficiéncia filho/a:
inctiticionali i ivi » 44 anos - 2
e Idade da filha portadora de I\O/Iental)_ |n§tltu0|onalllzado na resposta social Centro de Atividades
Observacdes Deficiéncia Mental: 44 anos; cu?‘acmna'us, nasceu: ) . >  Composicdo do
e Filha tnica ‘Depois do [nome do filho da cuidadora familiar] nascer com agregado
' deficiéncia, ndo pude trabalhar para ganhar dinheiro (...)" familiar:

e O filho mais novo, portador de uma Deficiéncia Metal Leve (esta

institucionalizado na Reposta Social Centro de Formagao Profissional) “0
mais novo tem um problema, que é uma ataxia do cerebelo que o limita a
nivel motor, mas a nivel cognitivo ndo”.

> 1lelemento -1
> 3elementos - 1
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Apéndice 3: Grelha de analise de conteudo das entrevistas exploratorias

Ref. Categorias Ref. Subcategorias Registos Indicadores
2.1.1 | Cuidados de Higiene ECleEC2 | » Banho-1;
» Mudar fralda -1.
K . » Cadeira de rodas - 1;
= 2.1.2 | Mobilidade ECL1eEC2 | »  Mobilidade reduzida/ Dificuldade em
3 andar - 1.
5 o o 2.1.3 | Medicagéo EC1 > Sim-1;
g— 2.1 Atividades de Vida Diaria > Néao-1.
S . 3 » Com ajuda parcial/ total - 2;
3 2.1.4 | Alimentacao EC1eECZ | » Dificuldade na sucgéo de alimentos -
S = 1.
8 ¢ 2.15 | Vestir EC1eEC2 | » Dpependente - 2.
[72)
S — -
-c% = 2.1.6 | Principais dificuldades EC1 > Ealta de apoio institucional (noite) -
s g 2.2 Interacéo Social 2.2.1 | Socializagdo EC1 > [ilflculdade de adaptacao aos outros
0 = -
o %5 .
2 A 2.3.1 | Tempo que presta cuidados EC1eEC2 | » Desde sempre -2.
2 2.3 Cuidados prestados - —
O 2.3.2 | Formagéo na area ECleEC2 | > SIm-L
& » Nao -1.
2 Atividades realizadas em contexto » Atividades de motricidade fina - 1;
& 241 famili EC1eEC2 | » Interesse por letras e algarismos - 1
) amthiar » Ver televisdo -1.
= 2.4 Outros - PV TITeeT
3 2.4.2 | Problemas associados a deficiéncia EC1 > Epilepsia -1.
2.4.3 | Problemas associados ao parto > Tempo de espera para nascer - 1;
X ECleEC2 » Traumatismo de parto - 1.
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Continuacéo

Ref. Categorias Ref. Subcategorias Registos Indicadores
3.1.1 | Atividades realizadas na instituicio > Reciclagem - 2;
4 S i EC1eEC2 |5 Tearcomlae trapilho - 1.
3 3.1 Apoio institucional Reabilitagio / Acompanhamento > Fisioterapia (2x/semana) - 1;
< 3.12 técnico EC1eEC2 | » Educacdo Fisica - 1;
32) » Cinoterapia — 1.
Q : .
S Ajudas recebidas para a 3.2.1 | Apoio familiar » Tio-1
g 3.2 . 3 ) P b ECleEC2 » CoOnjuge - 1.
= prestacao de cuidados 3.2.2 | Servigo de Apoio ao Domicilio EC1 > Centro Social e Paroguial — 1.
o 33 Prestacdes sociais 3.3.1 | Subsidio da Seguranga Social EC1 >  Subsidio de transporte — 1.
4.1.1 | Sobrecarga fisica EC1eEC2 | » Deslocacoes didrias - 1.
<t »n
gel g S 3 . 4.1.2 | Sobrecarga emocional/ aceitagao EC1 > Nao aceitacdo — 1.
25 | 41 AI'Fera(;ao na V|(_J|a_1 dos
S2E cuidadores familiares 4.1.3 | Sobrecarga monetéria EC1 » Despesas de deslocagdo - 1.
— O Y .
&) -
4.1.4 | ImplicacGes na vida profissional ECleEC2 > D?'XOU 0 trgbalho L
» Ajuda familiar — 2.
5 511 Instltucmnal_lzagao em  outra EC1 e EC2 > Sln_w -2; _ _
S o resposta social » Unidade Residencial -2.
c 2 5.1. | Prestacédo de cuidados futuros
g7 - : > Sim-1;
= 5.1.2 | Elegibilidade de um tutor-cuidador | EC1 e EC2 N ’
[a) » Néo- 1.
Comentarios/ considerac@es Finais ECleEC2 | » nla
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Apéndice 4: Categorizacao das unidades de contetdo selecionadas/ Sinopse

Unidade(s) de conteudo selecionada(s)/ Sinopse das entrevistas

Dimensoes Categorias Subcategorias
EC1 EC2
111 Cuidados de Os cuidados tem de ser lava-la, (...), ) )
.. portanto ela usa fralda, mudar as | “temos de lhe dar banho.
Higiene ”
fraldas
“Os cuidados tém de ser (...) tira-la da
cadeira para a cama, da cama para a
cadeira”
] “Desde que ela esta em cadeira de
2. Cuidados

prestados ao
cidadao portador
de Deficiéncia
Mental

1.1. Atividades
de Vida
Diéaria

1.1.2. Mobilidade

rodas? Sabe que ela ndo andava em
cadeira de rodas? Ela andava pelo pé
dela, mas ela deu uma queda e uma
crise 1A em casa, torceu a perna
direita, ndo partiu nada, mas nunca
mais voltou depois a andar... Hd 4
anos”.

“(...) ndo gatinhava, ndo andava, e
depois caia muito”.

“(...) depois comegou a altura de se
sentar, e ela ndo se sentava, ficava
assim toda caida (...)”

“ndo andava a vontade, caia muito”
“E a maior dificuldade que eu tinha,
antes de ela estar na cadeira de rodas,

“ [outro filho da cuidadora familiar] o
mais novo tem um problema, que é uma
ataxia do cerebelo que o limita a nivel
motor, mas a nivel cognitivo ndo”.
“Quando chegou a altura que ele [filho
mais velho] deveria andar, ja tinha ano
de meio, ele punha-se de pé mas ndo
conseguia dar a passada (...).”
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é o0 ela ndo dar um passo sozinha,
porque caia. Ela faz assim [rodar o
corpo], estremesse e cai. Eu tinha de
andar sempre com ela, pelo brago,
leva-la a casa de banho pelo braco.
Aqui [Centro de  Atividades
Ocupacionais] também tinham de
andar sempre com ela, se ela se
levantasse, caia e mesmo assim ndo se
livrou, tanto que caiu. Portanto a
maior dificuldade é termos de sempre
a acompanhar, porque ela até ia a
casa de banho, a gente leva-a, ela
fazia as necessidades na casa de
banho, (...) ela ia para a carrinha
[transporte da Cerci], até mesmo para
o carro’’.

“ [antes de estar em cadeira de rodas]
famos ao supermercado com ela,
faziamos isso tudo, mas sempre
muito... agarrada, agarrada num
brago e no outro, e pronto caiu (...)".

1.1.3. Medicacao

“o Dr. viu necessidade de alterar a
medica¢do, (...) Ora o outro
[medicamento] fez-lhe tanto mal, tanto
mal que ela perdeu uma série de
faculdades. (...) a miuda ndo
conseguia agarrar nada, a mitda néo

n/a
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conhecia ninguém, trocava 0s nomes
todos, coisa que pronto ndo é esse 0
género dela (...) d& ideia que portanto
as ceélulas... houve células que ficaram
danificadas, porque ela com esse
medicamento teve trés crises seguidas
(...) “ (...) porque depois levanta a
mao, e da, mas também ha
medicamentos que fazem  essa
agressividade”.

1.1.4. Alimentacao

“Ela come assim razoavelmente pela
mao dela, mas ha tendéncia a cada vez
a comer... a ter mais dificuldade (...)"
“(...) ela comia muito bem quase com
garfo e faca (...)”

“ (..) s6 agora é que ela come
[comida passada] .

“Tem de ser tudo muito assim,
cozidinho, muito passado”

“(...) acho que ele teve 18 anos sem
comer praticamente nada... so algumas
gotas de leite e vitaminas (...).”
“porque ele nem conseguia fazer a
sucgdo... (...) mas s6 com 0 poder do
tempo e muita fisioterapia é que
conseguimos que ele comegasse a
comer normalmente”.

“(...) ja ha alguns anos largos que ele
come pela méo dele, embora a comida
tenha de ser arranjada, partida, tirar
0ssos e espinhas”

“Temos de partir a comida e ter
cuidado a espinhas e a 0ss0s, portanto
a comida tem de ser toda partida e
arranjada’”.

1.1.5. Vestir-se

“o que tenho mais dificuldades agora
é arranja-la de manh@”.
“os cuidados tem de ser (...) vesti-la

“Temos de o orientar na roupa, por
exemplo se lhe enfio a camisa, tenho de
abotoar o primeiro botdo, para ele
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()

depois abotoar o resto. O resto da
roupa também pronto, ha coisas que ele
veste, mas depois tem de ter a nossa
ajuda, para ajeitar, para ficar a roupa
metida dentro das calgas (...), o apertar
do cinto, sdo coisas que ele ndo tem
nogao”

1.1.6. Principais

A tarde nao vai la [casa da cuidadora
familiar] ninguém e a noite as vezes é

. quando ela da mais trabalho, € quando n/a
dificuldades -
ela faz as necessidades, e portanto a
pior fase para mim, serd a noite”.
“(...) pouca adaptacdo a colegas (...)
1.2.Interagdo era uma adaptacio terrivel, sempre
Social 1.2.1. Socializagéo que ela aparecia, a malta fugia toda, n/a
porque ela era muito chata, perguntas
isto e aquilo(...) adaptagdo terrivel”
1.3.1. Tempo que presta | “Ela  pronto nasceu com este | |, .
. ), Desde que ele nasceu.
cuidados problema”.
“cheguei a participar, quando era mais
“lia bastante sobre esses problemas e ‘% P par. 4
. nova .
1.3. Cuidados tinha bastantes livros, ndo... nunca | | ) ) )
icivei” (...) inclusive eu ainda tenho um
articipeil.
Prestados ~ , p P - , livrinho onde ajuda... a vestir-se, a
1.3.2. Formacdo na drea | (...) nunca participei. Ha uns anos | _. . L
L . . . ajudar nas coisas bésicas para
atras lia muita coisa sobre isso, . .
) .. ) realmente ele [filho da cuidadora
psicomotricidade”.

familiar] ir fazendo mais alguma coisa
do que aquilo que conseguia fazer”.
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1.4.

Outros

1.4.1. Atividades
realizadas em contexto
familiar

“Ela cortava com uma tesoura, ... ela
fazia uma espécie de malha em
cordao”

“(...) em casa procuro sempre que ela
esteja ocupada. (...) eu dou-lhe
hortalica para picar e ela em casa
pica (...) arranja feijdo verde... assim
muito, muito miudinho, picado muito
miudinho”.

“(...) nos temos um senhor... (...) E
entdo combinaram, ele dava uns
parafusos, ele [pai da cidada
portadora de Deficiéncia Mental] tras
e diz a [nome da filha da cuidadora
familiar] “O Senhor de Algés mandou-
te fazer estes parafusos”. Ora os
parafusos sdo enfiar, o parafuso na
porca, enroscar, enroscar, enroscar’”’
“vé revistas, porque ela conhece as
letras todas e os algarismos”

“a televisdao, ela vé um bocadito de
televisdo(...) ela gosta de ver
futebol”(...)Vai até ao jardim, nos
como temos vivenda, vimos ca para

fora, tem jardim, apanhamos um
bocado de sol a tarde e assim,
apanhamos flores”.

“Quando ndo esta ocupada tem de ter
a cabecinha deitada em cima da mesa

“Trabalhava com ele [filho mais velho
da cuidadora familiar] e com os irméos
em casa”
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com umas almofadas assim a volta

()"

“Dantes limpava os talheres, agora
ndo tem querido limpar”.

1.4.2. Problemas
associados a
deficiéncia

“(...) porque ela tem epilepsia.
Epilepsia que nédo é controlavel e volta
e meia tem crises ndo é? E cada vez
gue ela tem uma crise mesmo daquelas
violentas, ela perde faculdades”,

“ai uma vez por més tem uma crise
grande e nota-se que ela (...) fica com
menos habilidade nas mdos (...)".

“a epilepsia dela é muito complicada e
ela teve uma fase no internamento”
“havia coisinhas como limpar os

’

talheres que nao recuperou...”.

“porque ele nem conseguia fazer a
succéo (...)
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1.4.3. Problemas
associados ao parto

“Quando ela nasceu ndo se notava
nada, normalissima, s6 ndo agarrava
0 peito e ndo era capaz de chupar o
biberon e chorava, chorava (...)”

“ (...) nasceu..., porque isto ¢ um
problema de nascenca, foi problema
de parto”.

“ela teve duas horas e um quarto para
nascer, 0 médico ndo estava ao pé,
portanto a mildda aparecia a
cabecinha e recolhia, aparecia e
recolhia e isso fez-lhe este transtorno
todo a parte do oxigénio. A maioria

’

dos miudos com deficiéncia ¢ isso.’

“Foi devido a um traumatismo de
parto... portanto ele teve muito tempo a
nascen¢a... (...) nasceu com morte
aparente, portanto foi estimulado e
portanto reagiu”

2. Apoios

2.1. Apoio

institucional

2.1.1. Atividades
realizadas na
instituicao

“(...) até inclusivamente aqui [Centro
de Atividades Ocupacionais]ela fazia,
como € que aquilo se chama?
Reciclagem que era cortar papel de

>

Jjornal muito miudinho.’

“Faz um tear com ld e com trapilho,
um tear com pregos que depois... se
colocam uns fios de algodédo e depois
ele vai enfiando 1a e trapilho, em fio
sim e fio ndo, portanto vai tecendo e faz
uns quadrados maiores ou mais
pequenos, consoante o tear, é das
coisas que se consegue (...) reciclagem
mas ele entrettm-se mais com o
tear(...)”

2.1.2. Reabilitacao/
Acompanhamento
técnico

“Fisioterapia acho que aqui [Centro
de Atividades Ocupacionais] tem duas
vezes por semana”

“ca [Centro de Atividades
Ocupacionais] faz a Educacdo Fisica
(...) Aquilo dos cavalos... Cinoterapeia.
Sdo as atividades que ele desenvolve”
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2.2.

Ajudas

recebidas para

a prestacao de

cuidados

2.2.1. Apoio familiar

“é primo direito do meu marido, esse é
gue se tem interessado assim mais,
visitam-se muito”

“A minha sogra apoiava-nos muito
porque eu estava empregada, ndo é? E
ela [sogra] tomava conta dela [filha
da entrevistada 1].”

“O pai [marido da cuidadora familiar]
também me ajuda (...) ja me vai
ajudando no vestir, as vezes na
alimentacdo”

“(...) nunca viram assim o [nome do
filho] com um problema muito... que eu
[cuidadora familiar] tivesse um
problema muito grave. S6 passado ja
uns certos anos, quando eu pedia ajuda
por exemplo para ir as compras e tinha
de levar o [nome do filho], lembro-me
de uma das vezes, que convidei 0 meu
pai para me acompanhar, e ele
acompanhou-me, para tomar conta do
neto enquanto eu faria as compras... SO
depois disso é que 0 meu pai percebeu
e é que me disse que agora é que ele
sabia o trabalho que o neto dava e qual
era a preocupagdo que se tinha”

2.2.2. Servico de Apoio
ao Domicilio

“«“

Tenho duas pessoas do Centro
Social e Paroquial [de Azambuja] que
vdo la”.

“Tenho duas senhoras que vao de
manha 14 lava-la e por-lhe o penso,
depois a tarde ndo vai 14 [casa da
cuidadora familiar] ninguém [casa da
cuidadora familiar] ”.

n/a
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2.3.

Apoios
Sociais

2.3.1. Subsidio de
transporte

“So que depois acabou aquele
subsidio que eles [Seguranca Social]
davam (...)".

n/a

3.1.
3. Cuidadores

familiares

Alteracédo
na vida dos
cuidadores

familiares

3.1.1. Sobrecarga fisica

“eu gostava que ela ficava-se assim
uns dias por outros, para se ir
habituando [na nova Unidade
Residencial], e também para me
aliviar um bocadinho”.

“(...) j& estava na escola, porque na
escola em Lisboa, cheguei a ir de
manha leva-lo e ir busca-lo a tarde,
nao tinham quarto para ele ficar de
noite”’.

3.1.2. Sobrecarga
emocional / aceitacdo

“(...) as vezes quase que a gente ndo
se apercebe que ela teve aquele
problema. S6 quando ela comeca a
ficar assim muito caida é que a gente
nota, é muito complicado”

“laceita¢do de ter um filho portador
de Deficiéncia] Foi um bocado fria”.
“Ndo hd ninguém para tomar conta
dela”

“A pessoa lembrar que so tem um e
que tem este problema, enquanto que
ha pessoas que tém uma duzia de
miudos sauddaveis, e eu tomei todos os
cuidados, eu nao tomava a pilula,
nunca tomei, ndo fumava, ndo era
pessoa que bebesse...".

“ (...) € muito dificil viver... muito
dificil”

“Depois do [nome do filho da
cuidadora familiar] nascer com
deficiéncia... ndo pude trabalhar para
ganhar dinheiro (...)

3.1.3. Implicages na
vida profissional

“A minha sogra apoiava-nos muito
porgue eu estava empregada, ndo é? E
ela [sogra] tomava conta dela [filha

N&o podia trabalhar para ninguém...
para fora para ganhar dinheiro”.
“(...) s0 depois da Cerci [Cerci Flor
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da entrevistada 1].”

da Vida] existir é que eu fiquei a
trabalhar, porque tinha os horarios
iguais ao do [nome do filho da
cuidadora familiar]”

“Depois do [nome do filho da
cuidadora familiar] nascer com
deficiéncia... ndo pude trabalhar para
ganhar dinheiro”

“o meu marido trabalhava numa
fabrica de montagem de moveis e
depois vinha fazer serfes, fins de
semana, para haver dinheiro para
sustentar a casa em si e para podermos
viver e poder fazer o trabalho que fiz
com ele [filho] .

3.1.4. Sobrecarga
monetaria

“Andamos a aguentar desde os 18 até
aos 28 a largar 100 contos por més.
100 contos que ela ainda pagou

[transporte] (...)"

“em Lisboa, porque era o unico sitio
que havia fisioterapias... e os exames...
e todas as investigagdes possiveis para
o problema dele... s6 em Lisboa”.

“(... ) cheguei a ir de manhd leva-lo e
ir busca-lo a tarde, ndo tinham quarto
para ele ficar de noite”
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4.1.1. Institucionalizacao

4.1. Prestacdo

4. Futuro de cuidados

“ela esta inscrita, quando abrirem
[nova Unidade Residencial] ela vai
ficar, em principio a psicologa disse
que era para dois dias seguidos, e
depois outros dois dias seguidos, para
ver como ela se adapta, para ir
gradualmente. Nao ha ninguém para
tomar conta dele. Bem o futuro
realmente... quando eu ndo puder e o
pai (...) tem de ir para um lar para a

“

Cerci

G

ele vai com certeza para a

Residéncia”

futuros

4.1.2. Elegibilidade de
um tutor-
cuidador

“Ndo hd ninguém para tomar conta
dela.”

“Neste momento eu sou Encarregada
de Educacgdo (...) portanto pensamos ja
em nomear outro tutor (...) que é a
(...) porque
praticamente temos de pensar no
“amanhd”. (...) queriamos deixar essa
parte também minimamente resolvida,
(...) para depois a irmd ndo andar por
ai assim a correr de um lado para o
outro, e entdo... pensamos em deixar as

irmd com 70 anos

coisas minimamente orientadas”.

Consideragdes Finais / Comentério Final

>

“Ndo, ndo quero fazer nenhum, pois’

“(...) a unica coisa que quero dizer e
isto se calhar também é importante é
que de facto a Cerci tem conseguido
evoluir. E pronto, comegou-se por onde
se podia comecar, e agora foi
evoluindo. Estou muito satisfeita com a
evolugdo que a Cerci tem tido (...)”"
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Apéndice 5: Guido de entrevistas semidiretivas

Entrevista semidirectiva a cuidadores que prestam cuidados informais aos seus

familiares portadores de deficiéncia mental.

Obijetivos gerais da entrevista®::
1. Caracterizar os cuidadores principais e os seus familiares com deficiéncia;
2. Perceber a gestdo dos cuidados em situacdo de envelhecimento e de
dependéncia;
3. Compreender as “necessidades” das familias no ambito dos cuidados e a sua

relacdo com os cuidados formais

Introducdo: Apresentacdo do mestrando (Nome; Percurso Académico e Profissional),
com a finalidade de estabelecer uma relacdo de confianca e proximidade com os
entrevistados. Explicar em linhas gerais quais 0s objetivos da entrevista e da
investigacdo que o mestrando pretende desenvolver. Pretende-se assim saber com a
entrevista aspetos relativos a gestdo dos cuidados familiares tendo por base a

problemaética do envelhecimento.

Dimensao 1: Deficiéncia Mental:

1. Perfil do familiar portador de deficiéncia (género; idade; escolaridade; estado
civil; profissao/ atividade);

Qual o tipo e grau de deficiéncia atribuido ao seu familiar?

Existe na sua familia outros casos de deficiéncia?

Recebe ou ja recebeu algum tipo de apoio por parte da Seguranca Social?

o b~ w0 N

Recebe ou ja recebeu outro tipo de apoios por parte de outras instituigdes, para
além da Cerci Flor da Vida?
6. O seu familiar é dependente de AVD?
a. Por exemplo dificuldade em vestir-se; tomar banho; alimentar-se?
b. E anivel de AIVD? Por exemplo preparar refei¢cbes; manusear dinheiro;
utilizar transportes pablicos ou particulares, utilizar o telefone?
7. Que outros cuidados de supervisdo sdo necessarios? Por exemplo necessita de

orientacdo em outra tarefa?

31 As entrevistas terdo uma duracéo aproximada de 30/40 minutos para cada cuidador familiar.
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Dimensdo 2: Cuidados Informais:

1. Perfil do cuidador familiar (género; idade; escolaridade; estado civil; profissdo/
atividade);
2. Ja participou em alguma formacéo especifica na area dos cuidadores familiares
ou sobre a deficiéncia mental? Se sim em que consistiu?
3. Ha quanto tempo presta cuidados?
a. Em que consistem esses cuidados (tarefas especificas)?
b. Quais os maiores desafios sentidos ao longo deste periodo?
c. Quais foram as principais alteracbes na dindmica familiar desde que
presta cuidados?
4. Na sua opinido quais sdo 0s principais constrangimentos relativo ao ato de
cuidar?
5. Séo desenvolvidas algumas atividades em contexto familiar? Quais?
a. Tem formacdo especifica para prestar esses cuidados?
6. Qual a sua relagdo com a instituicdo Cerci Flor da Vida?
a. O que seria necessario para se sentir mais apoiado/a?
7. Com o seu envelhecimento e do seu familiar com deficiéncia, como perspetiva o
futuro, face aos cuidados que presta atualmente?
a. Gostaria que o seu familiar estivesse institucionalizado em outra resposta
social?

Dimensdo 3 — Cuidados formais

1. O seu familiar encontra-se atualmente na resposta social Centro de Atividades
Ocupacionais da Cerci Flor da Vida. Qual a sua relacdo com a institui¢do?

2. Na sua opinido, os servicos que sdo prestados, sdo adequados?

a. Quais os que valoriza mais?

3. Na sua opinido, a relacdo que existe entre a Instituicdo e as familias é
satisfatoria?

4. Qual é o tipo de intervengdo que é efetuada junto da sua familia pelos técnicos
da instituicdo?

5. Na sua opinido, quais sdo 0s aspetos positivos e negativos face aos cuidados

prestados pela instituicdo a familia?
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Apéndice 6: Nota explicativa e consentimento informado

Nota Explicativa
Eu, Jodo Tiago Rosado Cordeiro, encontro-me a frequentar o Mestrado em Servico
Social: Gestdo de Unidades Sociais e de Bem-Estar na Universidade Lusofona de
Humanidades e Tecnoldgicas (ULHT) - Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e
Administracdo. No ambito do referido mestrado estou a desenvolver um estudo de caso
intitulado DEFICIENCIA MENTAL E ENVELHECIMENTO. ESTRATEGIAS
DE GESTAO DE CUIDADOS FAMILIARES A DEFICIENTES MENTALIS.
Atraveés deste estudo, pretende-se analisar 0s seguintes aspetos:
1. Perceber se existe na familia outros casos de deficiéncia;
2. ldentificar os principais constrangimentos das familias relativas ao ato de cuidar;
3. Perceber se as respostas formais podem ser uma solucdo para os cuidadores que
se encontram em processo de envelhecimento;
4. Perceber que tipo de ajudas institucionais e do Estado existem para cuidadores e
pessoas com deficiéncia;
5. Perceber se as familias cuidadoras tém formacao especifica e competéncias para
a gestdo de cuidados.
6. Perceber o processo adaptativo das familias e agregado familias face a
deficiéncia mental;
7. Perceber a relacdo entre os cuidadores formais e informais;
8. Identificar e analisar os cuidados prestados pelas familias e a sua relacdo com a
instituicdo (apoio formal);

9. Analisar a intervengdo social no que diz respeito a gestdo dos cuidados.
Para a concretizacdo do referido estudo € necessaria a realizacdo de uma entrevista,
onde podera responder o que entender dentro da problematica em questdo. Assim,
pedimos a sua colaboracéo (de forma voluntéria) assegurando o carécter confidencial.

Agradeco a sua colaboracéo e disponibilidade

Jodo Tiago Rosado Cordeiro
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, , declaro que li a nota

explicativa referente ao trabalho da autoria do mestrando Jodo Tiago Rosado Cordeiro
intitulado DEFICIENCIA MENTAL E ENVELHECIMENTO. ESTRATEGIAS
DE GESTAO DE CUIDADOS FAMILIARES A DEFICIENTES MENTAIS, que
compreendi os objetivos do estudo de investigacédo e fui esclarecido/a quanto as dividas
suscitadas.

Pelo presente documento, dou 0 meu consentimento para que me seja efetuada uma
entrevista com gravacdo audio do referido estudo e posterior utilizacdo dos dados para a
realizacdo da tese final do mestrado, mantidas as condic¢des de confidencialidade e rigor

cientifico.

Data: [ ]

(O/A participante na investigacéo)

(O mestrando)
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Apéndice 7: Grelha de analise de contetudo das entrevistas semidiretivas

Grelha de analise de conteldo

Conceito | Variaveis Dimensoes Indicadores

1. Perfil da pessoa com deficiéncia mental
2. Tipo de deficiéncia
3. Grau de deficiéncia

Vide em pormenor tabela - categorizacdo dos familiares com
deficiéncia.

¢ Dependente — 10
e Autébnomo — 6

4. Necessidades AVD . .
e Cuidados de supervisao — 7

e Totalmente autbnomo — 1

@ I e Mobilidade reduzida — 4

2 Defici(:encia e Totalmente dependente — 4
I= . . N i AlIVD i _

% Mental Autonomia 5. Necessidades e Parcialmente dependente — 11
o

familiar <
¢ Adaptacdo — 3

e Saida do emprego — 3

¢ Ndo teve alteracdes — 2

e Alteracdes com redefinicdo pelo apoio externo recebido — 1

e Assumiu o papel de cuidador apés o falecimento do cuidador principal — 2
e N&o respondeu — 5

6. Dinamica familiar

Gestao estratégica dos cuidados

Continua
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Continuacéo

Conceito Variaveis

Dimensoes

Indicadores

-
Cuidados
informais

Gestao estratégica dos cuidados familiares

. Perfil do cuidador

Vide em pormenor tabela - categorizacdo dos cuidadores
familiares entrevistados.

. Sobrecarga emocional

e Aceitacdo — 7

e Sobrecarga face aos cuidados prestados - 9
e ImplicacGes na saude do cuidador — 2

e Problemas associados a deficiéncia - 2

¢ Ajudas institucionais - 5

¢ Trabalho vs Deficiéncia — 1

e Falta de respostas — 1

. Sobrecarga monetaria

e Impoténcia face aos recursos financeiros existentes — 6
¢ Apoio de terceiros — 4
o N&o respondeu — 8

. Sobrecarga fisica

e Sobrecarga fisica do cuidador principal — 6

o Utilizacdo de cadeira de rodas — 3

e Falta de acessibilidade em espacos publicos — 2

¢ Mobilidade reduzida (familiar com deficiéncia) - 1
o N&o respondeu — 9

. Cuidados de superviséo

¢ Vigilancia -9

o Familiar dependente em todas as tarefas — 2

¢ Vigilancia do cuidador e da familia proxima - 1
o N&o respondeu — 4

. Duracéo dos cuidados

e Desde sempre — 13
¢ Desde que o cuidador principal faleceu — 2
e Desde que o familiar com deficiéncia ficou mais dependente — 1

Continua
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Continuacéo

Conceito Variaveis Dimensdes Indicadores
e Frustracdo superada apds o nascimento de outros filhos — 3
e Aceitacdo — 3
n » Ndo aceitacdo de um dos membros cuidadores — 3
% e Incapacidade de assertividade face ao anincio da deficiéncia - 2
= 7. Aceitacdo do familiar com deficiéncia  Desorientagdo inicial -2
£ ' ¢ e Capacidade de reacdo perante a adversidade - 1
‘f—j - e Corresponsabilizacao parental —1
o) - e [solamento — 1
3 i(?#(l)??nd;iz e Aceitacéo / apoio familiar — 1
-g e N&o respondeu — 10
© -~ x . ¢ Adaptacdo/ reorganizagdo familiar — 11
é 8. Estrategias de gestdo dos cuidados e Condicionamento da liberdade do cuidador — 5
S 9. Atividades realizadas em familia * Est|mula(;_ao N 9~
> e Pouca estimulacéo — 7
% 10. Relagdo com outras instituicdes ¢ SAD do Centro Paroquial de Azambuja — 1
g e Seguranca Social — 10
Q e Associacgdo Salvador — 1
%5 i - e Seguranca Social; ADSE; SAD —1
8 Cuidados | 1. Apoios recebidos e Seguranca Social e UPA -2
formais e Seguranca Social. Santa Casa da Misericordia e Centro de

Paralisia Cerebral - 1
e SAD-PSP -1

Continua
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Continuacgdo

Conceito Variaveis

Dimensoes

Indicadores

(7]

et

© '.“ ~
— Cuidados
= formais
I

Y

Gestdo estratégica dos cuidados

2. Tipo de instituicéo

¢ Centro de atividades ocupacionais — 11
e Unidade de residéncia e Centro de atividades ocupacionais - 5

3. Atividades desenvolvidas

e Estimulacdo — 10
e Pouca estimulagéo - 3
¢ Nd&o respondeu - 3

4. Relacdo com as familias

e Boa relacdo institucional — 12

e Relagéo cordial - 4

¢ Apoio prestado suficiente — 1

e Falta de apoio técnico / acompanhamento — 1

e Acompanhamento psicoldgico — 2

e Falta de integracdo (familiar com deficiéncia) — 1

e Falta de estimulacdo ao familiar com deficiéncia — 1
e Falta de partilha de eventos (festividades) — 1

e Inflexibilidade horéaria — 1

Continua
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Continuag¢do

Conceito

Variaveis

Dimensoes

Indicadores

Gestao estratégica dos cuidados familiares

i -
Cuidados
formais

5. Complementaridades

e Formacao na area dos cuidados/ deficiéncia:
eNé&o - 14
eSim -2
¢ Apoio ao descanso:
e Centro de Paralisia Cerebral — 1
e SAD Centro Paroquial de Azambuja — 1
e Apoio familiar — 1
¢ Ndo respondeu — 13
¢ Relacdo com outras instituicdes:
e Seguranca Social — 10
¢ Associacdo Salvador — 1
e Seguranca Social; ADSE; SAD -1
e Seguranca Social e UPA -2
e Seguranca Social. Santa Casa da Misericordia e Centro
de Paralisia Cerebral - 1
e SAD-PSP -1
e Problemas associados a deficiéncia:
e Convulsdes — 3
o Crises de epilepsia — 2
o Utilizacdo de cadeira de rodas — 3
e Mobilidade reduzida — 1
e Sindrome de Méniére — 1
e Esgotamento nervoso — 1
e Dificuldade em comunicar — 1

6. Tipo de intervencdo efetuada com a familia

eNdo - 14
eSim -2
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Apéndice 8: Analise de conteudo das entrevistas semidiretivas realizadas

Analise de conteudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia familiar - AVD — Atividades de Vida Diaria

Entrevistado

Excerto

Observacdes

“O que ele tem ¢é aquela deficiéncia motora... nasceu com aquela pequena deficiéncia motora.”;

“Ele anda sozinho, normalmente.”;

“E pronto vai a casa de banho sozinho, quando tem vontade, sabe que tem de ir e faz sozinho... Fraldas ndo
IT

usa.”;
“O unico cuidado que tinha com ele, era iam ld busca-lo de manhd, eu tinha de o vestir para despachar. (...)

Mobilidade reduzida

Cuidados de supervisao

EC1 Era entrega-lo a carrinha [transporte da CERCI Flor da Vida], eu ia trabalhar e a noite iam 14 leva-io (...) e
pronto dava-lhe o comerzito, preparava-lhe o comer, ele comia sozinho. O pai dava-lhe banho, fazia-lhe a barba o )
e pronto era essa a rotina.”’; Institucionalizado na
e “No vestir, veste-Se mas nao vai ao direito e ao avesso. Veste-se de qualquer maneira e feitio. Comer, come UR
sozinho, mas tém de Ihe escolher a comida. Ele ndo tem a no¢ao se esta a comer espinhas ou esta a comer 0ssos,
mas come sozinho.”
o “O pai quase todos os dias fazia a barba, ou de manhd ou a noite, conforme ele pedia.”
Mobilidade reduzida
Dependente:
e “Recebi uma cadeira de rodas que me deu a Associa¢do Salvador, a qual a minha filha utiliza agora”; e Vestir;
EC2 e “Eu e a made tinhamos de lhe dar banho matinal, tinhamos de a vestir, ponhamos na cadeira de rodas umas | e Comer (tem de ser
vezes, outras vezes ficava na cama e tinha-se de dar a alimentacdo a boca todos os dias.”; arranjada);
e “Pararam os membros superiores e inferiores, pararam completamente.”. e Barba

Institucionalizado na

UR
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Continuag¢do
Entrevistado Excerto Observacdes
Dependente:
e “Ele precisa que lhe deem banho, que o ajudem a vestir, embora ele dé uma ajudinha, mas ndo o ° Banh_O;
EC3 suficiente.” * Vestir;
e “Até no cal¢ado, ele troca o direito com o esquerdo, a nivel de alimentacdo desde que nés lhe arranjemosa | ¢ Comer.
comida, que lhe tire os ossos e as espinhas, portanto tem de ser tudo arranjado. Ele come sozinho.”
Institucionalizado na UR
Mobilidade reduzida
e “Ele precisa de cadeira de rodas.”; Dependente:
EC4 e “Depende de tudo.” e Banho;
e “Ele ndo consegue por ele ir buscar dgua, nem pedir muitas vezes.” e Vestir;
e “O mudar a fralda, o vestir, dar banho, tudo, tudo. Imagine um bebé dependente que tem 18 anos.” e Barba.
Institucionalizado na UR
o “Tive de fazer sempre tudo. Foi uma pessoa que dependeu sempre de mim. Ele foi para Escola, tinha de o
lavar, tinha de o vestir, tinha de o ir por a Escola, tinha muitas vezes de o vir buscar.”; Dependente:
e “S6 eu e o irmdo, agora de resto ninguém, s6 mesmo o irmao é capaz de lhe dar uma ajuda, a dar-lhe
banho, a fazer a barba ja ndo consegue, diz que nao consegue fazer a barba ao irmdo.”’; ° Banh_O;
EC5 o “Temos de lhe fazer a barba, eu é que sou a barbeira de servigo.”; o Vestir;
o “Ndo podemos por peixe com espinhas, porque ele depois pode engasgar-se. Temos esse cuidado. N&o pode | ¢ Barba;
comer bocados grandes de carne.”; ° Com?r (tem de ser
e “Ele come guloseimas que é uma coisa parva, sempre foi. A minha filha diz “oh mde ndo tragas, porque arranjada);

sendo ele suja-se tudo e depois eu mando a roupa toda para ti, eu ja estou farta de lavar roupa””;
e “Tinha de o lavar, de o vestir, de ir por a Escola, tinha de o ir buscar.”

e Uso da casa de banho.
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Continuagéo
Entrevistado Excerto Observacdes
Auténomo:
e “Ele ndo tem dificuldade, ele faz isso tudo.” e Banho;
o “As vezes ndo gosta muito de tomar banho, é um bocadinho preguicoso, mas toma banho sozinho, veste-Se, e Vestir;
EC6 calca-se sozinho, come sozinho.”; o Comer,
e “Mesmo com a faca, parte a carne, tudo normal. Ndo tem problemas nenhuns nesse sentido.”’; e Calcar.
® “A barba precisa de ajuda” Dependente:
e Barba.
e “Ele come sozinho, banho tenho de orientar a dgua, que é s6 mais a cabega, de resto ele lava-se todo sozinho. Auténomo:
Vestir, tem de ser sempre roupas préticas, calgas de fato de treino, porque se for calgas de ganga tem T
) N e Come sozinho;
dificuldade em abotoar o botdo.”, Prenar N
i - . . ~ 7 - N [} -
o “E ele que prepara o pequeno-almoco dele, vai aquecer o leite no micro-ondas e pde 14 os cereais, 0 que as ala%a:soozin%%que °
vezes é um bocadinho exagerado, mas pronto é ele que faz isso.”’; ¢ '
EC7 o “A nivel de motricidade fina esta muito afetado.”; s
« . . Supervisao:
o “Tentamos sempre que ele se vista da melhor forma. e Banho:
e “Alids quando ele esta com pressa, veste as cuecas e as meias do avesso, mas ele proprio tenta-Se Vestir S
. . e Vestir-se (quando
sozinho. ”; .
9 U . . . . . . estd com pressa tem
e “Ele proprio muda de roupa e ja veste na perfei¢io a t-shirt, as cal¢as, tem sido uma coisa muito .
o dificuldade)
trabalhada.”.
Autonoma
EC8 e “Ela faz tudo sozinha, tirando so a parte de orientar a dgua do duche.”. Supervisio:
e Banho.
Dependente:
e “Ndo consegue tomar banho.”; e Banho;
ECo e Partia a comida, comeu sempre comer. Agora sempre teve dificuldade em cortar com a faca, portanto tinha | e Alimentacdo (s6 para

de ser eu a fazer, mas depois comia sozinho. A higiene dentaria, tinha de ser eu a fazer, porque ele nao
conseguia.”’;
“Sempre se vestiu sozinho, embora com os atacadores tem dificuldade e com os botoes. ”.

cortar os alimentos);
e Higiene dentéria;

Supervisdo:
e \estir-se
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Continuagéo

EC10

’

“Ele faz a higiene diaria dele, so que o banho, prefiro eu dar.”;
“A noite lava os dentes, faz as suas necessidades sozinho, veste-se s0zinho, 0 pentear sou eu, a barba sou

’»

eu. .

Autéonomo:

e Higiene dentéria;
e UsodaWC;
e Vestir.
Dependente;
e Pentear;
e Barba.

EC11

’

“Ele veste-se, mas tem de se compor um bocadito.”;

»

“Depende do resto, na alimentagdo.”;

>

“Mas o vestir, ele sabe vestir-se, mal mas veste-se ”.

Dependente:

e Alimentacéo.

Superviséao:
e Vestir.

EC12

>

“Comer, ela come sozinha.”;
“Lava-se, mas precisa de ajuda.”.

Autonoma:
e Alimentacéo;
Supervisdo:

e Banho

EC13

’

“Ela tomar banho, ndo toma.”’;
“Na questdo da alimentagdo, gosta de comer sozinha.”;
“Vestir tem de ser sempre com ajuda, calgcar também.”;
“Ndo se penteia’;
“Ela usa fralda.”;

“Tem de se colocar na cadeira de rodas, nunca fica deitada.”.

Mobilidade reduzida

Dependente:

e Banho;

¢ Nao se penteia;

e Uso da WC (usa
fralda).

Supervisao:
¢ Alimentacdo;
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Continuag¢do
e “Faz a higiene dela. Lavo-lhe 0s dentes, porque ela ndo sabe levar os dentes sozinha e depois visto-a. | Dependente:
Ela a camisola, é capaz de enfiar os bracos, mas as calgas so se tiver sentada. Se tiver em pé nao . Vestir:
consegue vestir e calgar-se (...) se for de enfiar ela consegue, se for de atacadores ou de fivela, ela . Cal ar,'
nao é capaz. Sou eu gque a visto e que a calco e depois penteio-a. ”’; \car, . .
EC14 b , : : . e Alimentagéo (comida
o “Sou eu que lhe arranjo o pequeno-almogo e ela come sozinha, depois sou que a trago até ao arranjacia)
autocarro [transporte da CERCI].”; sy erviszijo '
T ~ ’ - . . [2 .
e “Ela ndo é capaz de fazer quase nada sozinha. Ela come sozinha, mas tenho de lhe partir a carne,
tenho de estar sempre ao pé dela.”. o Higiene diaria.
e “Ela é totalmente autonoma.”’; )
EC15 e “Faz a higiene dela, faz a cama, trata do pequeno-almoco dela, os dias em que por qualquer razgo | Autonoma
precisa de ficar em casa pode almogar sozinha.”
o ) ) Dependente;
o “Vestir-se tem muita dificuldade, tem de ser ajudado, no banho tem de ser ajudado, porque sendo néao ]
EC16 fica em condicoes.”; o Vestir-se;
e “Precisa de ajuda para fazer a barba.”. e Barba;
e Banho.
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Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados familiares a deficientes mentais.

Analise de contetido por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia familiar - AIVVD — Atividades Instrumentais de Vida Diaria

Entrevistado Excerto Observactes
EC1 o “Ele ndo utiliza nada.”
EC2 e “Ndo é capaz de fazer nada.” Totalmente
. . - y dependente
EC3 o “Ndo tem capacidade para fazer essas atividades.
EC4 o “Nunca foi autonomo nesse sentido.”
EC5 e “Ele conhece o dinheiro, mas ndo sabe dirigi-lo.”
e “Nunca andou de transporte sozinho. Ndo conhece o dinheiro. O telemovel, agora ndo utiliza, ele so recebe
EC6 chamadas. Ele vai a loja [local de trabalho da cuidadora familiar] sozinho, as compras, pequenas coisas sem
problemas. Nem preciso escrever, nem nada. A loja também é perto”.
o “O telefone utiliza, ele ja atende muitissimo bem. Ndo sabe ligar, mas sabe atender a chamada e falar com a
EC7 pessoa que esta do outro lado. Dinheiro ndo conhece. Transportes pdblicos também n&o. Ele gosta muito de
limpar casas, gosta de limpar o po de andar a aspirar (...)"".
Parcialmente
o “Utilizar o telefone, ela ndo gosta de telefone, nem atende chamadas nenhumas, tem uma aversdo aos dependente
Lt ~ 2 . ~ oo . D
telefones. Transportes puablicos ndo anda, a Unica coisa em relacéo a dinheiro é o dinheiro que recebe no final
do més aqui do CAO, os 10 euros que lhe ddo. Ela diz-me assim “Oh mde, tens muita roupa, vou passar-te a
ECS8 ferro. Esta bem mas cuidado com o ferro”. Tenho de estar sempre a supervisionar, apesar dela ser muito
cuidadosa com o ferro. Ela quando andava na UPA, tinha um livro de receitas (...) e ela de vez em quando vai
buscar o livro e diz-me “Vou fazer esta receita. “Ela come¢ou a conhecer algum dinheiro quando andava na
UPA - Unidade de Psicopedagégica de Azambuja, mas nao foi trabalhado em casa.”.
EC9 e “Isso do dinheirinho ele trds para saber como pode ir gastando. Agora de resto ndo. Autocarro ndo, porque
tenho um bocadinho de receio.”
Continua
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Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados familiares a deficientes mentais.

Continuagéo

Entrevistado

Excerto

Observacdes

“Ele vai para a paragem do autocarro sozinho [ponto de encontro para ir buscar e levar o familiar com

EC10 deficiéncia]. Usa o elevador, sabe qual é o andar. Se Ihe disser para ir ao lixo e fazer a reciclagem, ele faz isso.
Transportes publicos ndo.”
EC11 “Manusear dinheiro, isso ele sabe. Sabe utilizar o telefone.”
e “Sabado de manha, mal ou bem ela sabe que tem de limpar o po do quarto dela, tem de fazer a cama e ela vai
EC12 fazendo (...). Limpar os espelhos, tirar a lo{ga da maquina, ela sabe que éNCom ela. Ir ao lixo, ir a recicjlagem, Parcialmente
ele tem a rotina dela e tudo isso ela faz. S6 conhece o dinheiro de cor, ndo sabe conferir um troco, ndo sabe dependente
fazer um pagamento com conta certa. Tem telefone, tem um tablet, mas ndo lhe desperta’.
EC13 e “O telefone se eu lhe der o meu telemdvel e se ja estiver a chamar, ela fala com a pessoas do outro lado.
Transportes publicos foi autbnoma ha 25 anos.
EC14 ® “Nunca foi autonoma nesse sentido. Ela em casa, o que me ajuda é a por a mesa, essas coisinhas assim, 0U
para ela limpar a mesa.”.
e “Totalmente autonoma.’;
e “Fizemos um treino, fizemos aquilo a que eu chamo treino-vazio que era as caixas de medicamentos, sem
medicamentos onde ela tinha de indicar qual era o medicamento que tomava naquele dia, a hora (...) mais
tarde, com supervisdo mais longe, era do género “Olha estamos no quarto”, sabiamos o que é que la tinhamos,
EC15 e ela nunca falhou e hoje se for necessario ela faz isso autonomamente, sem problemas nenhum.”’; Totalmente
o “Vou-lhe dar um exemplo, o tal evolui.com que ha pouco lhe falei, a [nome da filha] tirou 14 um curso de como auténoma
tratar a roupa pela internet.”’;
e “Uma coisa prdatica da vida, ela vai por a roupa a lavar. Ela Ié as etiquetas da roupa.”;
o “Tem a chave de casa, tem telefone.”;
e “Anda nos transportes autonomamente. .
Parcialmente
EC16

e “ Isso ele ndo sabe fazer nada. O telefone sabe atender e sabe falar.”.

dependente

Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracéo

XXXii




Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados familiares a deficientes mentais.

Analise de contetdo por entrevista — Dimenséo | — Deficiéncia mental

Autonomia familiar - Principais alteracdes na dindmica familiar desde que presta cuidados

Entrevistado

Excerto

Observacdes

o “Eu segui sempre o meu trabalho, so tive um més casa, apos ter o [nome do filho], segui sempre o

EC1 meu trabalho e arranjei uma ama para o [nome do filho].”; N3o teve alteracdes
o “O meu patrdo dispensava-me para eu estar la [fisioterapia em Lisboa] com ele esses dias.”’;
e “Trabalhava todo o dia.”.
£Co Reformulacéo do trabalho fora de
® “A unica coisa que é as vezes tenho de prescindir do meu dia.”. casa — adaptou-se
EC3 e “Tive de ficar em casa para cuidar do [nome do filho com deficiéncia]. E s6 comecei a trabalhar Alteragdes com redefini¢ao pelo
desde que a CERCI existe, porque ndo tinha hipoteses de ir trabalhar fora, era impossivel.”. apoio externo
e “Claro que para mim foi muito dificil, porque continuava a trabalhar em Lishoa, ia e vinha todos o0s
dias. E uma realidade completamente diferente.”;
e “Portanto estava numa multinacional na altura (...) quando o [nome do filho] nasceu, comecei a ser
penalizada. (...) As consultas eram muitas, ninguém sabia o que era. (...) E obviamente eu faltava | Reformulacio do trabalho fora de
bastante porque as consultas eram nos hospitais e os hospitais funcionam de dia e eu tentava ]
EC4 compensar sempre depois, as vezes ficava até & meia-noite, outras vezes levava trabalho para casa, casa — saiu do emprego
€U tinha era de entregar as coisas.”; (despedida)
e “Pagaram-me bem, porque naquela altura as multinacionais tinham dinheiro, e pronto vim embora.
Claro que ndo fiquei nada bem, obviamente, porque ja ndo bastava o problema, a entidade nao
entende que uma situacao destas pode acontecer a qualquer pessoas e (...) eu ndo faltava com o meu
trabalho e essa ainda foi a parte que mais me magoou.”.
EC5 ---

e n/a
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Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados familiares a deficientes mentais.

Continuag¢do

Entrevistado

Excerto

Observacdes

EC6 o “Tive uma época que trabalhei nas Escolas. Fiquei em casa mesmo com eles [filhos], sempre.”. Nao teve alteracdes
o “Eu também estou em casa, que o horario que tenho disponivel, ndo da para trabalhar, eu ja estive

em varios lados e ndo me da. A instituicdo quis dar-me a resposta, quis que viesse trabalhar a noite

e disse que era impensavel, “Ndo posso vir para aqui trabalhar, porque os miudos estdo em casa, o | Alteragdo — Reformulagéo trabalho
ECY meu marido é motorista de camides e nem sempre vai a casa, ndo posso contar sempre com 0S meus fora de casa — Adaptou-se

sogros porque eles ja ndo tém capacidade para isso, portanto nunca posso trabalhar”. E o horario

gue tenho disponivel que é das 10 as 4 e qualquer coisa ndo ha trabalho. Ja fui a varios sitios e

ninguém me dda trabalho.”.
EC8 e n/a
EC9 ° n/a _—

. AL? principais alteragoes tem a ver com o lrlab_alho, porque ¢é assim, o meu n_mrldo € a pessoa que | A teracio — Reformulacio trabalho

EC10 esta livre completamente para qualquer horario e eu estou limitada a horarios, por isso é que eu

estava a dizer que a EPAL foi ouro sobre azul, vim para a Suica [café], tinha um horario fabuloso, fora de casa — Adaptou-se

tinha um horario das 8h as 16:30h.”.
EC11 e “Eu reformei-me quando ela [mulher] morreu, passado pouco tempo também devido a problemas de | Assumiu o papel de cuidador por

saude que tinha, (...) reformei-me.”. falecimento do cuidador principal
EC12 e n/a —

. , , , . . Reformulacéo do trabalho fora de
EC13 o “Ela 56 teve aqueles cuidados da avé enquanto estive empregada, eu aposentei-me aos 50 anos, por

causa dela, e portanto hd 25 anos que sou eu inteiramente a tomar conta dela.”. casa — saiu do emprego

« . . . .z . . Reformulacéo do trabalho fora de
EC14 o “As entidades patronais ndo estdo viradas para ai, alias eu vim-me embora [antigo local de trabalho ¢

da cuidadoral ja por ter a filha como tenho. Ainda ha muita discriminagdo.”. casa — saiu do emprego

. ~ : . Assumiu o papel de cuidador por

EC15 o “Fu desde que faleceu a minha esposa, as alteragoes foi eu ter de largar 0 trabalho que ja estava na pap P

idade de me reformar, reformei-me e pronto a alteragdo foi essa.”. falecimento do cuidador principal
EC16 ---

n/a
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Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados

familiares a deficientes mentais.

Analise de contetido por entrevista — Dimenséo | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD -EC1

11 2]3]|NR
Banho X
g Vestir X
g 3 :g Uso da casa de banho X
<2 ¥ Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisioldgicas X
Alimentacao X
— Capacidade de usar o telefone X
& [Irascompras X
% Preparacao refeices X
S < [ Cuidar dacasa X
< S Lavar a roupa X
2 Utilizacdo de transportes publicos
E Responsabilidade sobre a medicagdo X

Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e Indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diéria)

Analise de conteudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC2

112|3|NR
Banho X
3 Vestir X
g 3 Tc':',; Uso da casa de banho X
< T x | Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacdo X
— Capacidade de usar o telefone X
S | Irascompras X
% Preparagdo refeicoes X
S < [ Cuidar dacasa X
< S Lavar a roupa X
2 Utilizac&o de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicacédo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)
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Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados

familiares a deficientes mentais.

Analise de conteudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC3 1T T2 T3 TNR
Banho X
2 Vestir X
g 3 ’g Uso da casa de banho X
<2 ¥ Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisioldgicas X
Alimentacao X
= Capacidade de usar o telefone X
S Ir as compras X
c% Preparacao refeicdes X
S - [ Cuidar da casa X
< g Lavar a roupa X
Q Utilizacdo de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicagdo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

N&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diaria) e Indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diéria)

Analise de contetudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC4 11213 NR
Banho X
g Vestir X
g 3 ’cf:l,; Uso da casa de banho X
< T x | Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacao X
= Capacidade de usar o telefone X
S Ir as compras X
% Preparacao refeices X
S < [ Cuidar da casa X
<° Lavar a roupa X
2 Utilizac&o de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicagédo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Na&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)

Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais,

Educacdo e Administracéo

XXXVi




Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados

familiares a deficientes mentais.

Analise de conteudo por entrevista — Dimenséo | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC5

1]12]3|N/R
Banho X
3 Vestir X
g 3 ’% Uso da casa de banho X
<2 ¥ Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacao X
= Capacidade de usar o telefone X
S Ir as compras X
% Preparacao refeices X
S < [ Cuidar dacasa X
< Lavar a roupa X
2 Utilizacdo de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicacédo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e Indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)

Analise de contetudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC6

1]2]3|N/R
Banho X
g Vestir X
g 3 ’cf:l,; Uso da casa de banho X
< T x | Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacao X
= Capacidade de usar o telefone X
S Ir as compras X
% Preparacao refeices X
S < [ Cuidar da casa X
< E Lavar a roupa X
2 Utilizacdo de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicagéo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Na&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)
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Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados

familiares a deficientes mentais.

Analise de contetido por entrevista — Dimenséo | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC7

1]12]3|N/R
Banho X
g Vestir X
g 3 :g Uso da casa de banho X
<28 ¥ Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisioldgicas X
Alimentacao X
— Capacidade de usar o telefone X
& [Irascompras X
% Preparacao refeices X
S < [ Cuidar dacasa X
< S Lavar a roupa X
2 Utilizacdo de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicacéo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e Indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diéria)

Analise de contetudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC8

112 |3|NR
Banho X
g Vestir X
g 3 ’cf:l,; Uso da casa de banho X
< T ¥ | Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacao X
= Capacidade de usar o telefone X
S Ir as compras X
% Preparacao refeices X
sS4 Cuidar da casa X
< E Lavar a roupa X
2 Utilizac&o de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicagédo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Na&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e Indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)
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Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados

familiares a deficientes mentais.

Analise de contetido por entrevista — Dimenséo | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC9

11 2]3]|NR
Banho X
g Vestir X
g 3 f%? Uso da casa de banho X
<2 ¥ Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacdo X
= Capacidade de usar o telefone X
S Ir as compras X
% Preparacao refeices X
S < [ Cuidar dacasa X
< Lavar a roupa X
2 Utilizacdo de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicagdo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)

Analise de contetudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC10

1

2

3

N/R

Banho

X

Vestir

X

Uso da casa de banho

Mobilidade

AVD
(Indice de
Katz)

Controlo das necessidades fisiologicas

Alimentacao

Capacidade de usar o telefone

Ir as compras

Preparacao refeices

Cuidar da casa

AIVD

Lavar a roupa

XX XX XX XX

Utilizacdo de transportes publicos

Responsabilidade sobre a medicagédo

(Indice de Lawton)

Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Na&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e Indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)
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Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados

familiares a deficientes mentais.

Analise de contetido por entrevista — Dimenséo | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC11

1]12]3|N/R
Banho X
g Vestir X
g 3 :g Uso da casa de banho X
<2 ¥ Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisioldgicas X
Alimentacao X
— Capacidade de usar o telefone X
& [Irascompras X
% Preparacao refeices X
S < [ Cuidar dacasa X
< S Lavar a roupa X
2 Utilizacdo de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicagdo X

Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e Indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diéria)

Analise de contetudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC12 11213 NR
Banho X
g Vestir X
g 3 ’cf:l,; Uso da casa de banho X
< T x | Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacao X
— Capacidade de usar o telefone X
S Ir as compras X
% Preparacao refeices X
S < [ Cuidar da casa X
< E Lavar a roupa X
2 Utilizac&o de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicagédo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Na&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)
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Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados

familiares a deficientes mentais.

Analise de conteido por entrevista — Dimenséo | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC13

11 2]3]|NR
Banho X
3 Vestir X
g 3 f_,c'\uT Uso da casa de banho X
<2 ¥ Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacdo X
—_ Capacidade de usar o telefone X
S Ir as compras X
% Preparagao refeices X
S < [ Cuidar dacasa X
< Lavar a roupa X
2 Utilizacdo de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicacédo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diaria) e Indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)

Analise de conteudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC14

112|3|NR
Banho X
3 Vestir X
g 3 ’%‘ Uso da casa de banho X
< T x | Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacdo X
— Capacidade de usar o telefone X
S | Irascompras X
% Preparagdo refeicoes X
S < [ Cuidar dacasa X
< S Lavar a roupa X
2 Utilizac&o de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicacédo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)
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familiares a deficientes mentais.

Analise de conteido por entrevista — Dimenséo | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC15 17213 NR
Banho X
g Vestir X
g 8 f_,c'\uT Uso da casa de banho X
<2 ¥ Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacdo X
—_ Capacidade de usar o telefone
S Ir as compras X
% Preparagao refeices X
S < [ Cuidar dacasa X
< Lavar a roupa X
2 Utilizacdo de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicacéo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e Indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)

Analise de conteudo por entrevista — Dimensao | — Deficiéncia Mental

Autonomia Familiar — AVD e AIVD

AVD e AIVD - EC16 112 T3 NR
Banho X
3 Vestir X
g 3 ’%‘ Uso da casa de banho X
< T x | Mobilidade X
= Controlo das necessidades fisiologicas X
Alimentacdo X
— Capacidade de usar o telefone X
S Ir &5 compras X
% Preparagdo refeicoes X
S < [ Cuidar dacasa X
< S Lavar a roupa X
2 Utilizac&o de transportes publicos X
E Responsabilidade sobre a medicacédo X
~ Capacidade de utilizar/ gerir dinheiro X

Legenda:

Dependente — 1
Necessita de ajuda - 2
Independente - 3

Né&o respondeu - N/R

Fonte: Indice de Katz (Atividades de Vida Diéaria) e indice de Lawton (Atividades Instrumentais de Vida

Diaria)
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Analise de conteudo por entrevista — Dimensao Il — Cuidados informais

Sobrecarga emocional — relacionado com a aceitacdo

Entrevistado

Excerto

Observacodes

e “Nunca tivemos aquela alegria, nunca temos aquela satisfacdo de vida, porque temos um filho assim,
principalmente eu so fui assim mais alegre na vida apos o nascimento dos outros irmdos.”;

o Aceitacdo familiar face
a deficiéncia;

EC1 e “Sentia aquele cansago de ter de tratar dele. Sempre aquele cuidado durante a noite, ndo acorde ele de noite e
va para a cozinha fazer alguma asneira.”; e Sobrecarga face aos
e “Um descanso que ja merecia. JA merecia assim um bocadinho de descanso [filho ja se encontra | cuidados prestados
institucionalizado na resposta social Unidade de Residéncia da CERCI Flor da Vida].”. (cuidador).
9 . . ~ - e Sobrecarga face aos
EC2 o “A gente queria que ela chegasse mais adiante e ela ndo queria.”, .
cnrs , ~ . . ., cuidados prestados
e “Nos queriamos que ela fizesse algo e ela ndo queria fazer nada e se a contrariasse ficava agressiva’. (cuidador).
EC3 e n/a —
e “Eu lembro-me que a primeira festa de Natal que vim, eu chorei do principio ao fim, porque nunca tinha visto
assim, tantos, todos e dos mais pequenos aos mais velhos, apanhava o leque todo.”;
o “Meti um més de baixa, porque a médica obrigou-me a meter, porque eu estava completamente de rastos.”;
e “ [Apos sair da empresa que trabalhava], pronto, depois estive ali um ano assim meio perdida. ”;
e “Ndo é expectavel que aconte¢a uma coisa destas numa familia, sobretudo porque o nascimento foi perfeito.”;
e “Houve aquela primeira fase onde a pessoa fica meia perdida, nio sabe o que estd a acontecer, nem percebe o | * Trabalho 'S
que aconteceu, parece que caiu ali uma bomba e a pessoa esta ali a apanhar os cacos. Depois ha aquela fase deficiéncia;
em gue a pessoa tenta mais menos perceber, reestrutura-se. ”;
EC4 e “Eu reagi é para fazer, é para fazer, ndo sabia o qué, mas é para fazer, tipo é para ir para ali, eu vou. Foi um | ® Aceitacdo familiar face

bocadinho assim. O pai, teve uma postura de cruzar os bragos e ndo sei o que fazer, (...), ficou completamente
perdido e para mim era um choque.”;

e “A pessoa ndo tem orientagoes nenhumas, ndo ha quem nos diga “Se calhar devias ir por este caminho. Se
calhar assim é mais facil para os dois. Se calhar assim ficavas mais protegida”. Nao ha ninguém.”;

e “Ainda hoje acordo durante a noite a achar que ele estd a fazer sons no quarto e ja sdo 3 meses [que o filho
esta institucionalizado também na resposta social Unidade de Residéncia].”;

e “Acho que estou muito mais preocupada de quando eu o tinha comigo, portanto ainda ndo estou descansada,

’

ainda ndo consegui ter um dia de descanso e isto é muito honesto.”.

a deficiéncia;

e Sobrecarga emocional.
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Continuagdo

Entrevistado Excerto Observacdes
e “Era isso [institucionaliza¢do na Unidade de Residéncia] que eu queria para ver se a minha cabeca sossega, | e Problemas de salde
ECS5 porque ando sempre enervada. O sistema nervoso altera-se de tal maneira que ja arranjei um problema de | face aos cuidados
figado.”. prestados.
e “Quando ele faz birras, as vezes sao tdo grandes que eu ndo sei sinceramente lidar com ele. As vezes deixo-0 e
vou-me embora. Ele vai para o quarto, bate com as portas, grita e isso € muito complicado. Eu sou sincera, as o Sobrecaraa face  aos
vezes ndo sei 0 que fazer para lidar com essa birra. Nao sei mesmo e entdo deixo até passar. Ele depois pede : g
cuidados prestados
desculpa.”,; :
EC6 e a1 . ~ . (cuidador).
o “E mais facil lidar com estas criangas quando sdo mais pequenas, quando crescem eles querem ser
independentes, eles querem ser autdnomos e as vezes parece que ficam revoltados com a pessoa que esta ao pé. . .
) A . . » e Apoio emocional
E eu as vezes também sinto um bocadinho revoltada, sinceramente.”; (instituicio)
o “As vezes é mesmo preciso acompanhar os pais, porque nos vamos muito a baixo. Eu ja me fui a baixo algumas ¢
vezes. .
e “Foi complicado quando ele teve aquelas crises de convulsdo, foram momentos muito dificeis de ultrapassar.”; o Problemas de  satde
e “Ndo o posso deixar muito tempo sozinho, porque tenho sempre o cora¢do nas maos.”’; associados (familiar
e “As vezes nés ndao sabemos 0 que ele estd a pensar e como vai reagir, porque n6s podiamos faziamos outras com deficiéncia);
coisas, e ndo fazemos com esses tais momento que ele possa agir de forma mais efusiva e ndo saber controlar ’
aquela situacdo naquele momento.”; .
EC7 1 ¢ q oA sociedade e o0s

e As vezes estamos na praia e ndo sei que é que ele viu, pega na mochila, agarra na toalha e vai embora e nés
temos que levantar e ir embora, ndo temos hipotese e ndo conseguimos perceber as vezes o que vai la dentro”;
e “Eu vejo um futuro complicado, porque olho para a familia em redor e ndo vejo ninguém que 0 possa orientar.

’

Quando nos pomos a pensar nisso ¢ um bocadinho triste e complicado.”;
o “F esse o meu grande stress e o meu grande problema e que ando sempre a batalhar, quase todas as semanas

’

que ca venho, que acabo por me tornar um bocadinho chata nesse aspeto.”.

“outros’;
e Futuro;

¢ Apoio institucional.
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Continuagéo

Entrevistado

Excerto

Observacoes

EC8

® “Ao nivel da Escola é ela sentir-se desmotivada, de ela ndo conseguir e ter a no¢ao que nao consegue fazer as
coisas em relagdo aos outros. E sentir-se parece que alguma coisa ndo esta bem, porque ela ndo consegue
fazer, grafismo, ela ndo consegue escrever o nome dela como deve ser.”;

e “Ela propria sentir que ndo consegue fazer as coisas, em relagdo a outras pessoas, que ndo consegue fazer
certas coisas, como a prima. A minha sobrinha tem a mesma idade que ela e ela diz-me “Oh mde eu ndo
consigo fazer, porqué que a prima consegue fazer e eu ndo?”. E uma coisa que notei na minha filha, foi ela
perguntar muita vez, quando saiu da Bdsica e foi para a Escola da CERCI “Oh mde mas porqué que me
mandaste para esta Escola? Mas porqué? O que é que eu fiz para tu me mandares para esta Escola?”. Foi
muito complicado. O que é que eu ia dizer & minha filha, a razdo dela sair da Escola Basica para ir para
aquela institui¢do.”;

o ““Porqué que eu tinha feito aquilo? Mas o que é que eu te fiz mde? Porqué que me mandaste para ali?”, olhe
chorava ela, chorava eu, porque ndo sabia o que lhe devia dizer.”;

o “Temos de viver em fungdo dela, deixar de fazer uma série de coisas apesar de conseguir ir a certos sitios com
ela.”;

e “Nunca houve técnicos a ir ld a casa, nem nada dessas coisas. Quando tenho alguma questao, eu prépria meto
0s pés ao caminho e venho falar com elas.”;

e “Ja fui falar varias vezes com a Dra. [nome de uma psicologa da institui¢cdo] as vezes quando me sentia mais

’»

cansada e estavamos la horas a falar.”.

e Sobrecarga face aos
cuidados prestados
(cuidador).

¢ Apoio institucional

EC9

e “Quando chegamos aqui [Portugal], ndo encontramos ninguém disposto a trabalhar com o [nome do filho], na
altura o [nome do filho] tinha de pbr os dois pés na mesma escada [durante os tratamentos em Cuba], e
quando chegamos ao aeroporto, 0 pai estava l4 a nossa espera e o [nome do filho] comegou a correr, o pai
chorou porque ndo era o filho dele que estava ali.”;

e “Claro uma pessoa ndo gosta de ter um filho com deficiéncia, mas acabei por aceita-lo como ele é, embora o
pai ndo aceitasse muito bem porque idealizava outra coisa para o filho.”;

e “Ainda esta semana ele vai para a colonia de férias, para mim aquela semana é um vazio, porque sinto a falta
dele.”;

e “4A mim diretamente ndo prestaram auxilio nenhum, mas ao meu [nome do filho] tém feito muito. A mim

bl

diretamente ndo, mas indiretamente muito.” .

e Falta de respostas em
Portugal;

e Aceitacdo do familiar
com deficiéncia;

¢ Apoio institucional.
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Continuacéo

Entrevistado

Excerto

Observacoes

EC10

o “Entretanto surgiu um problema psicologico, teve uma paixoneta por uma auxiliar, depois teve um esgotamento
nervoso e tivemos que o tirar de 14 [valéncia socioeducativo] porque estava a ter situac@es de panico, gritava,

’

chorava.”;

o “Desejariamos que ele fosse mais autonomo.”;

e “Eu ndo sinto constrangimentos em relagdo ao cuidar.”;

e “Quando ele nasceu fechei-me ali um bocadinho, ai sim houve um fecho de 12 dias, que ele esteve no hospital.
Foi mais o pai que respondeu rapidamente, mas depois aceitei 0 meu filho normalmente, nunca o rejeitei mas
tive aquele choque.”;

® “A unica coisa que as vezes me faz afli¢do, sdo as pessoas a olhar muito, olham muito e dizerem “coitadinho”.
Para mim o meu filho ndo é nada coitadinho, ele esta feliz.”;

e “Se eu for primeiro, se 0 meu marido for primeiro, essa parte é que me assusta. Os cuidados ndo me
assustam.’”’;

¢ O futuro é uma incdgnita, mas a Unica coisa que me assusta é 0s cuidados, enquanto eu cé estiver e se estiver
bem de salde, trato, depois h& muita familia a volta, tem a tia, os primos.”;

’

o “Tive uma ajuda alimentar, durante algum tempo.”.

e Problemas associados a
deficiéncia;

e Aceitacdo do familiar
com deficiéncia;

e [Futuro;

e Apoio institucional.

EC11

o “Desde Santa Maria, S. José¢, Egas Moniz, IPO em neurologia, a gente corria tudo.”;
e Ja estava tdo sobrecarregado que tive de arranjar uma companheira para me ajudar. E a gente agora divide a

tarefa pelos dois, custa menos um bocadito, porque ¢ muito.”,
o “As vezes ¢ estar um bocadinho saturado. Tem dias que a paciéncia ja ndo é a mesma.”.

e Sobrecarga face aos
cuidados prestados.

EC12

o “O maior desafio foi em outubro. A [nome da filha] deixou de falar e deixou de comer”;

o “Teve umas convulsées com pouco espago de tempo durante a madrugada. Foi como se o mundo me tivesse
parado.”’;

e “Ndo sinto que viesse complicar, ou fazer um grande estorvo, a gente adaptou a vida a situa¢do e a ela e
saimos com ela e nunca tive complexos e tento é que ela seja feliz, que acho que é.”’;

e “Eu ndo fico constrangida em lidar com ela. Eu lido bem com a situagdo.”;

e “Tem a irmd, eu sei que é um encargo e é um bocadinho complicado. Ndo quero dramatizar. Seja o que for, eu
vou preparando que ela qualquer dia, quando eu estiver velhota e tiver doente, se calhar vem para a
Resideéncia.”’;

e “4 [nome da filha] é muito infantil, ndo é uma menina que se possa atribuir responsabilidade porque ela é

’

muito infantil, mas tem o minimo de capacidades.”.

e Problemas associados a
deficiéncia;

o Aceitacdo do familiar
com deficiéncia;

e [Futuro.
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Continuagdo

Entrevistado

Excerto

Observacdes

EC13

e “Eu ndo noto constrangimentos em relagcdo ao cuidar, tenho as coisas muito adaptadas.”;
e “ [Desde que a filha esta institucionalizada] sinto-me menos sobrecarregada. Até me tem custado estar a
adaptar, parece que falta qualquer coisa.”.

e Sobrecarga face aos
cuidados prestados.

EC14

e “O pai da [nome da filha] nunca quis saber dela.”’;

o “Isso é que me assusta [relativamente ao futuro da sua filha] ”;

e “Eu sinto que se hoje para amanha me acontecer alguma coisa, eu sei que ela esta bem entregue. Sei que ela

esta bem entregue.”’;

“Sinto que ela esta bem aqui.”;

e “Olhe até no desemprego, eu quando vim aqui e disse que estava desempregada e se eles me podiam rever a mensalidade,
a Dra. [nome da Assistente Social], ela disse-me “entdo mas ndo tem direito, eu vou ld” e foi ali a baixo a Seguranca
Social, viu 0 que é que se passava, faltava uma carta feita pela entidade patronal que eu depois pedi a eles, resolveram
logo aquilo... Mas estd a ver? Eles ajudam-me muito em tudo e estdo sempre a dizer, qualquer coisa, estamos
disponiveis.”.

o Aceitacdo do familiar
com deficiéncia;

e Futuro;

¢ Apoio institucional.

EC15

“A [nome da filha] nasceu e o primeiro impacto foi devastador, pelo menos pela forma como foi dito “A sua filha

é esta crianca e é mongoloide” e foram-se embora. Foi assim e eu fiquei ali sozinho a olhar para a [nome da

filha] e pensei “Como é que é possivel isto?”, mas ao fim de dois dias, ca vou eu, disse “Bom, vou ter de me

reorganizar”. “Temos uma filha assim, vamos ajudar a [nome da filha], vamos criar aqui uma situa¢do em que a

gente consiga viver os trés. A [nome da filha] é a [nome da filha] e ponto final. A Trissomia 21 ndo conta € um

aspeto, nos vamos é lutar e foi assim que comegou a minha caminhada.”;

o “A minha grande preocupacdo central é que eu seja feliz, que ela seja feliz.”’;

o “As pessoas olham e tal.”’;

o “E as pessoas ds vezes fazem perguntas por desconhecimento, outras por enfim, md indole, mas formagoes.”;

e “S6 a palavra CERCI ja tem ali um estigma, ora se nos comegamos por ai, quando chegarmos ao individuo estda
tudo estragado.”;

o “Se me perguntar: "Entdo mas é fantdstico ser pai de uma pessoa deficiente? Claro que ndo”. Vamos ser
realistas.”;

e “Eu quero viver com a Trissomia 21, ja que ela esta na minha casa, a [nome da filha] tem Trissomia 21, vou
entdo usufruir de tudo o que é bom. Agora n&o vou admitir a ninguém que usufrua dos meus recursos para gerir
a minha angustia.”;

e “A nossa angustia aumenta de tal ordem e acabamos por entrar no irracional e gastar dinheiro em coisas que

ndo sdo benéficas para os nossos filhos.”;

“Se o casal nao estiver bem, ndo hd ninguém que consegue ajudar a minha filha. N6s temos de estar bem. Nos

temos de ter afetos, porque os afetos também se transmitem e também se observacdo, nds aprendemos por

observacdo.”;

e “Porque a sociedade encara muitas vezes um filho deficiente num casal, como um projeto falhado. As bocas que

e Aceitacdo do familiar
com deficiéncia;

e Sociedade e 0S
“outros’;

e [Futuro.
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>

Se Ouve por parte da outra familia “ndo me conseguiu dar um neto”, estd tudo formatado.”;

“No inicio foi um bocado complicado, na primeira semana, mas pronto também ndo ¢ o fim do mundo.”;
“Vou-lhe contar um aspeto familiar, havia muitas opinifes colaterais e eu disse a minha mulher “Ok, a nossa
vida mantém-se a mesma, mas para descansar algum tipo de cérebro mais perturbado, vamos fazer um camiotti
os dois”. Exatamente iguais os dois, um acidente que poderia ter acontecido. Fizemos o seguinte braco
esquerdo faziamos na Maternidade Alfredo da Costa, brago direito mandamos para um laboratério particular.
Ja agora queriamos ver o confronto dos exames, iguaizinhos”;

“Claro que me preocupa o meu desaparecimento repentino, e a [nome da filha] ficar desapoiada, preocupa-me
muito eu ndo conseguir fazer um seguro de saude, por exemplo. Ela como tem Trissomia 21, ndo tem direito a
nada, legal ou comercial.”;

“A [nome da filha] tem muita coisa para aprender aqui, e eu tenho muita coisa a aprender aqui, e cada vez que
venho aqui a tarde, as 4 da tarde buscar a [nome da filha] aprendo, eu aprendo imensas coisas, por isso é que
eu gosto muito de vir aqui, cumprimenta-los, dar-lhes um abrago.”.

EC16

“Ele ndo sabe fazer nada.”;
“Um dos constrangimentos é a idade, ja comega a ser saturante, custa ja um bocado.”’;
“Eu sinto muito sobrecarregado, é muito dificil.”.

e Sobrecarga
(cuidador);
e Futuro.

Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracéo

xlviii




Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados familiares a deficientes mentais.

Analise de contelido por entrevista — Dimenséo Il — Cuidados informais

Sobrecarga monetaria

Entrevistado Excerto Observacdes
Apoio de terceiros
o “Arranjei uma ama para o [nome do filho]. Ainda teve até aos nove anos naquela ama.”; (ama);

EC1 e “Eu pago 600 euros do meu ordenado. E o ordenado do meu marido e ainda tenho de por mais 300 euros.
Vamos ver até quando é que a gente vai poder aguentar, mas elas [técnicas] ja me disseram que um dia que haja | Impoténcia face aos
alguma dificuldade, posso recorrer aqui para baixarem a mensalidade.”. recursos financeiros
existentes.
EC2 e n/a -
EC3 ° n/a —
Apoio de terceiros
e “Apoios monetdrios sim, porque para além da Seguranga Social, ha a Santa Casa da Misericordia, o Centro de (formais);
EC4 Paralisia Cerebral.”;
e “Gostaria de ter tentado muitas mais, mas depois as tantas também ndo se consegue, monetariamente também. E |  Impoténcia face aos
preciso muito dinheiro para se fazer muita coisa porque é tudo muito mais dificil. . recursos financeiros
existentes.
EC5 ° n/a —
EC6 ° n/a _—
EC7 ° n/a _—
ECS ° n/a _—
» . . . . - . . . . | Impoténcia face aos
EC9 e “Eu sou sincera, se eu tivesse mais meios monetarios eu tinha levado o meu [nome do filho] mais vezes la

[Cuba], porque se o tivesse levado, hoje ja ndo se notava a deficiéncia. Mas infelizmente ndo posso.”.

recursos financeiros
existentes.
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Continuagéo
Entrevistado Excerto Observacdes
o “Eu cheguei a pagar 30 euros a uma pessoa para ficar meia hora com o [nome do filho] até eu chegar.”; Apoio de terceiros
e “Depois passou ali para o CAO e comecei a pagar. E para nos aquilo é um bocadinho, tem de se esticar muito, (ama);

EC10 as pessoas ndo fazem a nogdo.”;

e “Sempre me meteram a vontade, se néo tem hoje, paga depois. Porque tanto eu como o meu marido estivemos | Restri¢des financeiras -
desempregados dois anos e nessa fase apoiaram-me bastante, fui pagando aos poucos e depois 14 consegui Apoio formal
regularizar a situagdo.”. (CERCI).

Impoténcia face aos
EC11 o “Limitagoes eram financeiras, porque é dificil andar com os dois, os dois doentes a caminho de Lisboa.”. recursos financeiros
existentes.
EC12 ° n/a _—
Apoio de terceiros
» . . . P (ama).
EC13 o “Tenho ajudas do Centro Paroquial de Azambuja, levam 50 euros por més, vdo la 2 vezes por semana e tenho
uma senhora particular que vai la ao sabado e ao domingo.”. Apoio de terceiros
(formais).
EC14 e n/a —
® “A nossa angustia aumenta de tal ordem, e acabamos por entrar no irracional e gastar dinheiro em coisas que N
. ; Impoténcia face aos
EC15 ndo sdo benéficas para os nossos filhos.”; . .
» ) . . recursos financeiros

o “Por exemplo, um pai que ganha 500/600 euros por més, se for a uma consulta de desenvolvimento paga 90 existentes
euros, tem duas opgoes, ou vai a consulta, ou come.”. '

“ . . . . : . . , Impoténcia face aos

[} . -

EC16 Quando foi pequenino, a minha esposa tentou, ainda foi algumas vezes a Lisboa, e ainda andou la numas recursos financeiros

>

clinicas para ver se ele se desenvolvia, mas como o dinheiro era curto e acabou.”.

existentes.
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Analise de conteudo por entrevista — Dimensao Il — Cuidados informais

Sobrecarga fisica e acessibilidades

Entrevistado

Excerto

Observacgoes

e “Gragas a Deus ainda ndo lhe foi preciso nada de cadeiras de rodas nem nada disso, que ele anda sozinho,

’,

normalmente.”,

Familiar com deficiéncia
institucionalizado na
Unidade de Residéncia;

EC1 e “Nasceu com aquela pequena deficiéncia motora.”; -
. q peq i i o Anda com dificuldade;
e "Ele anda, temos de ter cuidado para onde ele vai.”’;
¢ Sentia aquele cansaco de tratar dele.”. Sobrecarga fisica do
cuidador principal.
e “Recebi uma cadeira de rodas que me deu a Associacdo Salvador, a qual a minha filha utiliza agora”; - .
EC2 oy ras q ., g,, 9 Ji & Utiliza cadeira de rodas.
o “Deixdamos de ter a nossa liberdade. Ficamos presos.”.
ECB ° n/a —
e “Ele precisa de cadeira de rodas.”; Utiliza cadeira de rodas;
o “Mudei-me de malas e bagagens assim muito de repente. Foi um tiro no escuro, claro que para mim foi muito
dificil, porque continuava a trabalhar em Lisboa, ia e vinha todos os dias.”; Sobrecarga fisica do
EC4 e “Ir a uma consulta ou ir a um parque ou a uma coisa qualquer, é tira cadeira, poe cadeira [cadeira de cuidador principal;
rodas].”;
e “Eu ndo consigo ir a uma casa banho se tiver sozinha com ele. Eu levo-0 comigo para dentro da casa de | Falta de acessibilidade em
banho, ndo é viavel, tem que ser uma que nem em todos os sitios existe, adaptada.”. alguns espacos.
e “Fu tenho muita dificuldade em lidar com ele, porque ele tem muita forca. (...) Ha alturas que é muito ..
EC5 i pord for¢a. (-..) 1 Sobrecarga fisica do

agressivo.”’;
e “Ando sempre enervada.”.

cuidador principal.
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Continuagéo

Entrevistado

Excerto

Observacodes

e “Quando faz birras, as vezes sao tio grande, que ndo sei sinceramente lidar com ele. As vezes, deixou-o e vou-
me embora. Ele vai para o quarto, bate com as portas, ele grita e isso € muito complicado. Eu sou sincera, eu
as vezes nado sei o que fazer para lidar com essa birra e entdo deixo até passar, ele depois pede desculpa.”;

, T . i . Sobrecarga fisica do

EC6 o “E mais facil lidar com estas criangas quando sdo mais pequenas, quando crescem eles querem ser iy dadorg principal
independentes, pelo menos no caso do [nome do filho], eles querem ser independentes e as vezes nao '
conseguem e entdo parece que ficam revoltados, ndo sei se mais revoltados com a pessoa que esta ao pé, e eu
as vezes também me sinto um bocadinho revoltada, sinceramente.”.

EC7 e “FEle as vezes qua_ndo é cAonlrarlado, forna-se por vezes um bocgdlnho agressivo com o pai, principalmente Sobrecarga fisica do
com o pai, ndo sei porqué, acho que quer medir forgas com o pai, porque o pai também é o homem da casa, cuidador principal
possivelmente isso, ndo sei.”. ’

EC8 ° n/a —

ECg ° n/a —

EC].O ° n/a —

EC11 e nla

EC12 e nla

Utiliza cadeira de rodas;
e “Primeiro a cadeira [de rodas] ndo entra na casa de banho, temos 5 casas de banhos, temos muita escada,
fazemos a vida toda no primeiro andar e € a casa de banho do primeiro andar até poliba e essas coisas todas, Sobrecarga fisica do
ECI3 mas a porta ndo deixa entrar ld a cadeira.”; cuidador principal,
e “Esta so ali aquele bocadinho porque é as escadas do primeiro andar, e no quintal tem uma grandissima
rampa, s6 pode estar mesmo naquele bocadinho.”. Falta de acessibilidade
em alguns espagos.

EC14 ° n/a _—

EC15 ° n/a —_

EC16 ° n/a —_
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Analise de contetdo por entrevista — Dimenséo Il — Cuidados informais

Cuidados de supervisao

Entrevistado Excerto Observacoes
e “Ele desde de pequeno que vé ao longe, mas ao perto ndo.”;
EC1 o “F uma deficiéncia que ele anda, temos de ter cuidado para onde vai “Oh [nome do filho] ndo vas para ai”, « Vigilancia

“Oh [nome do filho] tem cuidado ™. ”;
o “Temos sempre aquele cuidado, ndo acorde ele de noite e va para a cozinha fazer um disparate.’

>

EC2 e n/a
EC3 e n/a
e “Ele ndo tem essa capacidade [de ser orientado para outras tarefas].”;
EC4 e “Ainda hoje acordo durante a noite a achar que ele estd a fazer sons no quarto e ja sdo 3 meses [que o filho | e Vigilancia
esta na Unidade de Residéncia].”.
EC5 e “Temos sempre de o orientar, quando ele vai comer, ou para ir a casa de banho.”. e Vigilancia
EC6 e “Tirando todos os cuidados de saide e de higiene.” e Vigilancia
o “Ele esta muito bem mas da-lhe um vaipe qualquer e abala a fugir, ndo importa para onde, nem em que sitio
esta.”’;
e “Ele ndo tem nogdo do perigo, ele é capaz de ver qualquer coisa que o assuste, atravessa a estrada para o
EC7 outro lado e nem vé se vem carros, ou ndo. Ele ndo mede a nogéo do perigo. ”; « Vigilancia

e “Ele passa-lhe uma coisa pela cabeca e ndo se importa de ir ligar o bico do fogéo, coisa que ele ndo puxa

muito para fazer, mas as vezes nunca é muito de fiar.”,
o “Lavagem dos dentes que nos insistimos imenso. Fazemos sempre a ultima lavagem, eu ou o meu marido, para

2

que ele tenha os dentes como deve ser.”.

Continua
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Continuagéo

Entrevistado

Excerto

Observacoes

e “Ela sabe fazer tudo, sabe passar a ferro, ainda este fim de semana ela passou-me varias pecas a ferro, pegas
mais lisas. Foi por auto-recriacdo dela, ndo foi preciso pedir. Ela diz-me assim “Oh mde, tens muita roupa,
Vou passar-te a ferro. Esta bem mas cuidado com o ferro”. Tenho de estar sempre a supervisionar.”;

o “A nivel da higiene dentaria que é sempre uma preocupagdo imensa, porque ela tem tendéncia a lavar s6 mais
de um lado do que no outro.”;

e “Ela foi operada ao pé, a pele fica muito seca e por vezes acaba por ganhar aquelas partes mais humidas e

. e Vigilancia do cuidador
EC8 pode ganhar fungos, estou sempre a lembrar.”; o d% familia proxima
e “Nunca a deixei propriamente s0zinha em casa, normalmente deixo-a sozinha em casa porque 0S meus sogros
vivem por baixo e a porta da comunicacdo para a minha casa, deixo-a sempre aberta, pode haver um
problema la em casa e os meus sogros estdo ld em baixo.”;
e “Vou porque sei que tenho 1& um apoio, porque, deixa-la sozinha em casa ndo sou capaz de o fazer, porque
tenho sempre medo que aconteca sempre alguma coisa qualquer, ou haver uma convulsdo ou uma coisa
qualquer, ndo é facil deixa-la totalmente sozinha.”.
ECg ° n/a —
EC10 e “A parte da higiene é que tem de ser mais supervisionada, porque ele faz, mas ndo a 100%.”. e Vigilancia
EC11 e “Tudo o que estd relacionado com a doenga dele, consultas, tomar conta dos medicamentos, isso tudo, tenho « Vigilancia
de ser eu, ele ndo consegue.”.
EC12 e “Precisa sempre de ser encaminhada.” e Vigilancia
“ ” e Dependente em todas
EC13 e “Em tudo. P
as tarefas
“ . s . . . e Parcialmente
EC14 e “Ela ndo é capaz de fazer quase nada sozinha. Ela come sozinha, mas tenho de lhe partir a carne, tenho de dependente;
estar sempre ao pé dela.”. AR
e Vigilancia.
EC15 « n/a — totalmente auténoma em todas as atividades
« . . N .. . ” e Dependente em todas
EC16 o “Necessita de orientagdo em tudo, higiene, vestir, fazer a barba.”. P
as tarefas.
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Analise de contetdo por entrevista — Dimenséo Il — Cuidados informais

Duracao dos cuidados

Entrevistado

Excerto

Observacoes

EC1 e “Desde que nasceu.”. Desde que nasceu
Desde que ficou mais

EC2 e “Hd 24 anos.” — Quando ficou mais dependente. dependente

EC3 e “Desde que nasceu.”.

EC4 e “Desde que nasceu.”.

EC5 e “Desde que nasceu.”.

EC6 e “Desde que nasceu.”.

EC7 e “Desde que nasceu.”. et e et

q

EC8 e “Desde que nasceu.”.

EC9 e “Desde que nasceu.”.

EC10 e “Desde que nasceu.”.

EC11 e “Desde que a made faleceu, quase ha 8 anos.”. De;:jiigigiﬂofglueig:: >

EC12 e “Desde que nasceu.”.

EC13 e “Desde que nasceu.”.

EC14 e “Desde que nasceu.”. este e e

EC15 e “Desde que nasceu.”.

v ’ Desde que o cuidador

“Desde que a mde faleceu, quase ha 8 anos.”.

principal faleceu
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Analise de contetdo por entrevista — Dimenséo Il — Cuidados informais

Aceitacdo do familiar com deficiéncia

Entrevistado

Excerto

Observacoes

e Frustracdo  superada

EC1 e “Nunca temos aquela alegria, nunca temos aquela satisfagdo de vida, porque temos um filho assim. Sé fui . .
mais alegre na vida apos terem nascidos os outros dois irmdos.” apos o pasmmento dos
- outros filhos.
EC2 ° n/a _—
EC3 ° n/a —

e "Quando nasce uma crianga e um anuncio de deficiéncia, os médicos ndo sabem, ndo conseguem, fazem da | e Incapacidade de
forma mais imprépria e em qualquer contexto, num corredor, entre portas. Se ouvirmos depoimentos de | assertividade face ao
diversos pais, dissemos assim “mas o que é isto?””’; anuncio da deficiéncia

e Houve aquela primeira fase onde a pessoa fica meia perdida, ndo sabe o que esta a acontecer, nem percebe o | as familias;
que é que aconteceu, parece que caiu ali uma bomba e a pessoa esta ali a apanhar os cacos. E depois ha
aquela fase em que a pessoa tenta mais ou menos perceber, reestrutura-se e diz “E agora como é que ¢é? | o Desorientacdo inicial;
Tenho aqui uma pessoa que depende completamente de nés, o que é que vamos fazer?” Eu reagi é para fazer,

EC4 é para fazer, ndo sabia o qué. Mas é para fazer, tipo é para ir ali, eu vou.”; e Capacidade de reacdo

e “O pai teve mais a postura de cruzar os bragos e “ndo sei o que hei de fazer, eu ndo esperava isto”, portanto
ficou completamente perdido e isso para mim foi um choque, porque pensasse sempre (...) que quando
acontece uma coisa ou algo parecido, que as pessoas se unam ainda mais, para que a coisa se resolva melhor,
mas infelizmente ao longo dos anos, também tenho percebido que ndo foi s6 a mim que isso aconteceu, mas
regra geral acontece.”’;

e “Ele [pai do familiar com deficiéncia] aprendeu a estar presente quando é importante, dei-lhe a

responsabilidade que ele tinha de ter.”;
o “A deficiéncia existe, ndo ¢é infelizmente.”.

perante a adversidade;

e Ndo aceitacdo de um
dos membros
cuidadores (pai);

o Corresponsabilizacéo
parental.
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Continuagéo
Entrevistado Excerto Observacoes
EC5 e n/a
EC6 e n/a
EC7 e n/a
ECS8 e n/a
e Frustracdo perante o
anuncio da deficiéncia;
EC9 o “(?laz:o uma pessoa r%do gosta de ter um ﬁ_lho com deﬁcié.ncia. Mas acabei por aceitd-lo como ele €, embora o * gﬁgggg?%a%?iﬁigﬁrte do
pai ndo aceitasse muito bem, porque idealizava outras coisas para o filho.”. x P
e Ndo aceitacdo de um
dos membros
cuidadores (pai).
e “Quando ele [familiar com deficiéncia] nasceu fechei-me ali um bocadinho, ai sim houve um fecho de 12 dias, | ® Frustragdo perante o
EC10 gue ele esteve no hospital. Foi o pai que respondeu mais rapidamente do que eu, mas depois aceitei 0 meu anuncio da deficiéncia;
filho normal, nunca o rejeitei mas tive aquele choque.”. e |solamento.
EC11 e n/a
EC12 o “Eu ndo fico constrangida em lidar com ela [familiar com deficiéncia]. Eu lido bem com a situagdo.”. o Aceitacdo.
EC13 e n/a
EC14 e n/a
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Continuagdo

Entrevistado

Excerto

Observacoes

EC15

o “A [nome da filha] nasceu e o primeiro impacto foi devastador, pelo menos pela forma como foi dito — “4 sua

filha é esta crian¢a e é mongoloide.” E foram-se embora. Foi assim e eu fiquei ali sozinho a olhar para a

[nome da filha]e pensei “Como é que isto é possivel?”, mas ao fim de dois dias, c& vou eu, vou ter de me

reorganizar, eu ja trabalhava por turnos.”;

“A [nome da filha] é a [nome da filha]e ponto final. A Trissomia 21 ndo conta, é um aspeto, nos vamos é lutar

e foi assim que comeg¢ou a minha caminhada.”;

o NOs vivemos bem em familia. Ndo ha razdo nenhuma para a [nome da filha] ndo fazer parte de todos estes
projetos porque tem Trissomia 21.”’;

o “Se me perguntar: “entdo mas é fantdstico ser pai de uma pessoa deficiente? Claro que ndo. Vamos ser
realistas”. Mas entre aceitar essa circunstdincia, entre andar a fazer a vida num inferno das pessoas que nos
rodeiam, entre andar na expectativa de que nada vale a pena, eu optei pelo contrario.”;

o “Eu quero viver com a Trissomia 21, ja que ela estd na minha casa, a [nome da filha] tem Trissomia 21, vou

entdo usufruir de tudo o que é bom.”’;

“A sociedade encara muitas vezes um filho deficiente num casal, como um projeto falhado. As bocas que se

ouve por parte da familia, “ndo me conseguiu dar um neto...”, estd tudo formatado.”;

“No inicio foi um bocadinho complicado na primeira semana, mas pronto também néo é o fim do mundo e

depois também ha uma frase da minha mae, que ndo sabia ler nem escrever, e um dia chegou a casa, a [nome

da filha] tinha 2 semanas, e disse “Ainda bem que a [nome da filha] tem este problema e ndo outro” e eu

“Mas qual outro? Por exemplo se a tua filha tivesse nascido sem um dedo na mdo era muito mais grave” Eu

assim esta a gozar comigo, “Oh mde desculpe la mas vocé esta a brincar comigo? Isto é uma deficiéncia

mental, isto é gravissimo para a vida dela no futuro”, respondeu-me “Sim é verdade, mas para mim era muito
mais grave se ela ndo tivesse um dedo de uma mao, sabes porqué? Imagina que ela adoraria tocar um

instrumento, e a falta de um dedo, de uma méao ou de um brago, quer dizer ela tinha a cabeca bem nédo é?

Tinha o raciocinio todo, mas faltava-lhe um membro ou a parte de um membro e ndo podia tocar o

instrumento, eu acho que ela ia ser muito mais infeliz, portanto entre a Trissomia 21 ou faltar um dedo, para

mim é mais grave faltar-me um dedo porque isso vai condicionar em ela ser feliz ou ndo. Prefiro que ela tenha

Trissomia 21", E eu fiquei, sinceramente fiquei muito admirado com a minha mde. Andei dois ou trés dias a

refletir naquilo e de facto ela tinha razdo.”;

“Fu vou-lhe contar um aspeto familiar, havia muitas opinides colaterais e eu disse a minha mulher “Ok, a

nossa vida mantém-se a mesma, mas para descansar algum tipo de cérebro mais perturbado, vamos fazer um

camiotti os dois”. Exatamente iguais os dois, (...) fizemos o seguinte braco esquerdo faziamos na Maternidade

Alfredo da Costa, braco direito mandamos para um laboratério particular. JA agora queriamos ver o

confronto dos exames. Iguaizinhos. Claro que se mantém alguma resisténcia, nota-se aquelas coisas todas

normais e absurdas, agora o que é importante é que um casal se mantenha unido. 1sso é o fundamental. N&o

ha recursos financeiros, ndo ha recursos materiais, ndo ha nada, é o casal manter-se unido. .

e Incapacidade de
assertividade face ao
anuncio da deficiéncia
as familias;

¢ Desorientagdo inicial,

EC16

e n/a
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Analise de contetdo por entrevista — Dimenséo Il — Cuidados informais

Estratégias de gestédo dos cuidados:

- Vide analise de conteudo relativa as “Rotinas familiares” (relacéo direta com AVD e AlVD)

- Vide andlise de conteldo relativa a “Relacéo institucional com as familias”.

Excerto

Entrevistado Observagoes
ROTINAS FAMILIARES ¢
e “O unico cuidado que tinha com ele, era iam ld busca-lo de manha, eu tinha de o vestir para despachar. (...)
Era entrega-lo a carrinha [transporte da CERCI Flor da Vida], eu ia trabalhar e a noite iam 14 leva-lo (...) e
pronto dava-lhe o comerzito, preparava-lhe o comer, ele comia sozinho. O pai dava-lhe banho, fazia-lhe a
barba e pronto era essa a rotina.”’;
e “A rotina de manha, ir para a ama, a noite ir buscd-lo, tratar dele e deita-lo, porque eu trabalhava o dia .
EC1 todo. " e Adaptacéo/
o ) . . . L s . X . reorganizagao familiar
¢ Ele agora esta aqui [Unidade de Residéncia] e venho cé visita-lo sempre a meio da semana, a quarta-feira, g ¢
venho sempre c& um bocadinho ao pé dele. Ele vai passar o domingo com a gente e vem segunda-feira. ”;
e “De vez em quando passam por aqui, veem o irmdo quando tém saudades dele (...). Normalmente arranjam
maneira de se juntarem todos para o verem ao fim de semana, porque eles também trabalham durante a
semana e tém a vida deles.”.
EC2 o “As alteracgoes foi deixarmos de ter a nossa liberdade (...) ficamos presos.”; * ;:?neg;:)zc:e do cuidador
® “A unica coisa que tenho as vezes de prescindir é do meu dia.”; condicionada
. . . . Liber i r
EC3 o “Tive sempre de ficar em casa para cuidar do [nome do filho] (...) porque ndo tinha hipoteses de trabalhar ¢ pribneci(z)ilclje do cuidado
fora, porque era impossivel.”. condicionada
e “Ele ndo consegue por ele, ir buscar dgua, nem pedir muitas vezes (...). E tudo feito pelo cuidador. O mudar a
ralda, o vestir, dar banho, tudo, tudo. Imagine um bebé dependente que tem 18 anos.”; ) )
Ji . astne | P 4 . . ~ | ®Liberdade do cuidador
EC4 e “Portanto ele esteve sempre comigo, fazia aquilo o que normalmente todas as criancas fazem, que € de manhé

as mdes vao trabalhar e os filhos vao para a escola e sempre foi essa a rotina s6 que depois percebi, aos 9
anos, que quando ele tivesse de mudar para o 1° ciclo, ndo havia resposta.”;
o “Higiene, alimentagdo, educa¢do, ida ao médico, fisioterapias”.

principal
condicionada
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Continuacéo

Excerto

Entrevistado ROTINAS EAMILIARES Observacoes
o “Tive de fazer sempre tudo. Foi uma pessoa que dependeu sempre de mim. Ele foi para Escola, tinha de 0
EC5 lavar, tinha de o vestir, tinha de o ir por a Escola, tinha muitas vezes de o vir buscar.”’; ¢ Adaptacao/
e “S6 eu e o irmdo, agora de resto ninguém, s6 mesmo o irmdo é capaz de lhe dar uma ajuda, a dar-lhe banho, a reorganizacdo familiar
fazer a barba ja ndo consegue, diz que ndo consegue fazer a barba ao irmdo.”.
EC6 : ;o principio tinha de fazer t%tdo: S S o Adaptacdo/
inhamos de estar todos mais virados para o [nome do filho com deficiéncia].”, -
» . . reorganizagdo familiar
o “Tenho lutado (...) pela autonomia dele. .
e “Deixdamos de ter vida (...) passamos a viver em func¢do dele. Fazer tudo em fungdo dele.”’;
e “O pai as vezes vai a horta e ele gosta de acartar batatas para cima e essas coisas assim do género. Vai todos
os dias ao pao a casa da avd, ele vé que a padeira vai de manha, desce as escadinhas e vai ter com a avl para
ir buscar o pdo. E a tarefa dele didria antes de tomar o pequeno almogo.”’; e Liberdade do cuidador
ECY e “E tentar despachd-lo o mais depressa possivel, porque ele de manha esta sempre com as brincadeiras dele, é principal
dar-lhe banho (...) Quando chega a casa, temos algumas atividades para fazermos com ele, jogar um pouco, condicionada
ele gosta muito de jogar as cartas (...), vermos filmes juntos e essas coisas assim do género.”;
e “Ndo o posso deixar muito tempo sozinho, porque tenho sempre o coragdo nas maos nesse aspeto.”’;
e “Ele gosta de tratar do cdo, ele gosta de ir passar o cdo, sempre a nossa volta.”’;
o “A 'mvel de tare{’as la em casa, ela faz tudo so€n'1ha, porque ela sabe muito b.em fazer.”,; . ' « Liberdade do cuidador
EC8 o “Viver em funcdo dela, deixar de fazer uma série de coisas apesar que consigo fazer certas coisas com a minha rincinal
filha.”; princip
. . , . . . ., condicionada
o “Ndo fazemos uma viagem so para os dois (...), vamos todos e acaba por ser viver em fungdo dela”.
e “As vezes precisava de alguma coisa que me faltava e eu escrevia-lhe num papel, e ele ia la e ficava todo
EC9 contente.”; ¢ Adaptacdo/
o “Fui ver trabalhos que ja tinha feito do anterior, e continuei a fazer aqueles trabalhinhos com ele para ele ndo reorganizacgéo familiar
perder, principalmente o nome, a morada.”.
e “(...) temos de lhe dar as diretivas. Vamos embora, faz isto ou faz aquilo, tem de ser coisas da rotina dele, « Adaptacio/
EC10 ninguém lhe tira da rotina dele. Se o tirarmos da rotina dele, o [nome do filho com deficiéncia], fica todo ptacaor -
~ . reorganizacgdo familiar
embaralhado e ndo gostanada (...)".
Continua
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Continuagéo
. Excerto ~
Entrevistado ROTINAS EAMILIARES Observacoes
“p s ~ . . . . . o Adaptacao/
EC11 e “E ja estava tdo sobrecarregado que tive de arranjar uma companheira para me ajudar. E a gente agora divide as reorganizacio
tarefas pelos dois, custa menos um bocadinho, porque é muito entre fazer camas e essas coisas todas. ”. familiar
e “Sabado de manhd, mal ou bem ela sabe que tem de limpar o po do quarto dela, tem de fazer a cama e ela vai « Adaptagio/
EC12 fazendo (...). Limpar os espelhos, tirar a loi¢a da mdquina, ela sabe que é com ela. Ir ao lixo, ir & reciclagem, ela reorganizacao
tem a rotina dela e tudo isso ela faz. (...) Pée a mesa, levanta a mesa. A gente acaba de comer, ndo é preciso dizer familiar
nada ela comeca logo a levantar a mesa.”.
e “Portanto lava-la, mudar fraldas e assim, e coloca-la na cadeirinha e comer (...). Dar-lhe 0 almoco, entreté-la,
muda-la, deita-la, levanta-la. e Liberdade do
EC13 e “(...) depois tinha aquelas atividades assim de arranjar feijdo verde, porque eu incentivo-a, vou de proposito | cuidador principal
comprar para ela, para ela estar as manhas inteiras de sabado e as manhas inteiras de domingo que é quando ela | condicionada
faz isso.”.
e “Olhe ela de manha, (...) levanta-se, vai a casa de banho, faz a higiene dela, lavo-lhe os dentes, porque ela ndo | e Adaptacédo/
EC14 sabe lavar os dentes sozinha e depois visto-a. (...). Sou eu que calco e depois penteio-a e depois vamos para a |  reorganizagio
cozinha, sou eu que Ihe arranjo o pequeno-almogo, meto-lhe o leite com os cereais e ela come sozinha.”. familiar
e “A dedicagdo da minha mulher, por exemplo, a medicagdo, por vezes inseria em seringas, escrevia com canetas de
acetato, porque eram muitas “Dar as 10 da manha; dar as 11, dar ao meio dia” e quando haviam consultas, a
alimentacdo a mesma coisa.”’;
o “Temos atividades em familia, temos hidroginastica, tentamos fazer muita coisa em familia.”’;
o “Vamos para a praia a noite (...) levamos um farnelzinho, rimos, as vezes levo a viola.”’;
o “Estou sempre a inscreve-la em workshops.”;
o “Em casa, por exemplo, uma coisa que eu lhe fazia desde muito pequenina era o treino das consultas, a autonomia | e Adaptagéo/
EC15 da consulta. Fui comprar um estetoscopio, varias ferramentas dos médicos e em casa treinavamos a consulta.”; reorganizacéo
o “As vezes digo a minha mulher, deixa este livro desarrumado e ela [filha] vai ler aquele livro que estd familiar
desarrumado. E do tipo, deixa | ver o livro que o meu pai estd a ler.”’;
e “Se for agora a minha casa, tenho um quadro preto colado na parede. Obrigagcdo: Toda a gente deixa ali recados
(...) por exemplo ela é obrigada a escrever e a ler.”;
o “Caminhadas, vamos para a praia, vamos jantar fora.”’;
e “Teatro, revista (...), uma sardinhada, comer uns caracois (...) Concerto do Tony Carreira, José Cid, também ja
fomos ver.”.
¢ Adaptacao/
EC16 e “Quando foi pequenino, a minha esposa tentou [estimulagdo com jogos].”. reorganizacéo
familiar
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Analise de conteudo por entrevista — Dimenséo Il (cuidados informais) e 111 (cuidados formais)

Atividades realizadas (INFORMAL E INFORMAL)

. . - Excerto — atividades CAO Observacdes Observacodes
Entrevistado Excerto — atividades em familia (INFORMAIS) (FORMAIS) CASA CAO

e “E aquelas coisas que nés diziamos “Oh [nome do filho]

tem de ser assim, tem de ser assado, olha que esta ali”,
EC1 portanto tentavamos sempre encaixa-Io. e nla Pouca estimulagdo

e Ele também é muito popular, da-se muito bem com as

pessoas. Adapta-se logo a familia. E muito popular.
e “Ainda tentou fazer um tapete de

9 . . L, arroilos, mas depois as méaos dela

e “Pouca coisa, porque nos também ndo tinhamos vagar e L,

EC2 para isso (...) ela estava sempre agarrada a televisdo a J f rao 4 udqvanf mas. P imulaci Pouca
ver novelas do principio ao fim. Se desse 20 novelas, 20 | * Lles aqui tém uma piscina | POUCAESUMUIAGA0 | otiny jacs0
novelas ela via.” [taﬂq,ue terap_eut_lco] onde eJa

também poderia ir, mas ela néo
quer.”.
e “As vezes ajuda a por a mesa, gosta de ir varrer o quintal,
gosta de estar a ver os animais.”’;
e “Ele pintava com lapis de cor e essas coisas embora ele
tivesse bastante dificuldade.”’; o “FEle esta a fazer um tear com ld e
o “Eu fazia-lhe os desenhos e ele picotava.”; trapilho”;

EC3 e O que ele gosta muito é de ver revistas de roupa, de | ® “Ele vai a gindstica, ele vai a Estimulagdo Estimulagao
vendas, da La Redoute e esse tipo de revistas, ele folheia, hipoterapia e ao  banho
depois farta-se e vai rasgando paginas e fazendo bolinhas terapéutico”.
pequenas como se tivesse a fazer reciclagem. Também
gosta de ver e estar a apreciar quando acendem as luzes a
noite, gosta muito de ver as luzes a acender.”.

e “Havia aniversarios, festas, o verdo, férias. Chegamos a

EC4 fazer viagens e o [nome do filho] ia sempre, quando era | e n/a Pouca estimulacao
pequenino.”.

Continua
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Continuagéo
Entrevistado Excerto — atividades em familia (INFORMALIS) Excerto — atividades CAOFORM Observacaes Observagdes
CASA CAO
e “Ele diz que gosta muito de ca
estar e estd muito contente com
ECS o “Ndo, nem tinhamos essa possibilidade.”. os trabalhos manuais que lhe | Pouca estimulagdo Estimulacdo
mandam fazer”;
o “Sei que ele faz saquinhos.”
e “Ao principio tinha de ser eu a fazer tudo. Brincava com
ele (...) tinha de jogar a bola. Eu fazia uns desenhos, uns
jogos, porque ele sé queria brincar com a mée. Tirando
EC6 todos os cuidados de saude e higiene.”; e “FEle gosta muito de fazer Estimulagio Pouca
e “O pai quando sai leva-0 com ele, as vezes para arroilos.”. estimulacédo
trabalhar, ele ndo gosta muito, mas vai e ajuda. Saidas
com 0s irmdos. Vamos a praia, ou vamos passear a sitios
que ele gosta.”.
e “Fisioterapia, piscina’;
o “Ele gosta muito de limpar casas, gosta de limpar o po, de * “Faz pump “ns, p uzzles, p zn?um. :
andar a aspirar, acartar coisas & para casa. O pai as | * Ele gosta de ajudar na cozinha, de
vezes vai a horta e ele gosta de acartar batatas para fazer bolos, ele gosta de e_star
cima.”: presente, gosta de ver  coisas
EC7 « Quando ele chega a casa, temos algumas atividades, ele | COnStrutivas, coisas Uteis. Ele Estimulaco Estimulaco
gosta muito de jogar as cartas, e gosta muito de jogar no adora ir a0 _refeltono com a [nome
computador, ver filmes.”; ?e uma rgomtlc;]ra do C|Aoé!| e fa?er a
e “Ele gosta de tratar do cdo, ele gosta de ir passear o cdo. Ilsgg) Zza; ii St: qz;esa e(\e/ ee riac:i n? I‘?n S?Szt? :
Ele gosta de estar no tablet ¢ no computador.”. . o
mais aqut. ,
e “Massa de moldar.”
Continua
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Continuagéo
. o - Excerto — atividades CAO Observacoes Observacoes
Entrevistado Excerto — atividades em familia (INFORMALIS) (FORMAIS) CASA CAO
e “Concertos musicais do David Carreira.”;
e “Limpa uma cozinha, arranja uma série de coisas. Ela
gosta muito fazer pastéis e essas coisas.”’;
e “Ela quando andava na UPA, tinha um livro de receitas “Deveriam haver mais
{:i})ouefzic;rciest\;ejeiztjzf?ndo vai buscar o livro e diz-me atividades, a sala da cozinha
. C . estar a funcionar, porque acho
e “Ela sabe fazer tudo, sabe passar a ferro, ainda este fim 4 o
ECS8 = . que é uma grande motivagdo . x . x
de semana ela passou-me varias pecas a ferro, pecas mais para eles.”: Estimulagao Estimulacéo
lisas. _Foi por auto-recriacdo dela, ndo foi preciso pedir. “Estio con’s tantemente a chamd-
Ela diz-me assim Oh mde, .tens muita roupa, vou passar- la para o refeitorio, meter as
te a ferro. Esta bem mas cuidado com o ferro”. Tenho de mesas.”
estar sempre a supervisionar.”’; o
e “Ao fim de semana que temos mais tempo, ela gosta muito
de fazer tudo o que seja relacionado com a cozinha, ela
gosta imenso de fazer pasteis, doces.”.
“Ele vai para a colonia de
férias.”;
“Fui ver trabalhos que ja tinha
feito do ano anterior, e continuei
o “Desde que esteja com a sua televisdo, a jogar PSP, ou PS a fazer aqueles trabalhinhos com
EC9 Vita, o [nome do filho] é uma crianga feliz e que esteja a ele para ele ndo perder, | Pouca estimulagdo Estimulacdo
ouvir musica, ele adora misica.”. principalmente o nome, a
morada.”’;
“Ele tem as terapias, o hipismo
adaptado, também tem aulas de
danca de saldo.”.
Continua
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Continuagéo
Entrevistado Excerto — atividades em familia (INFORMALIS) Excerto — atividades CAO Obéeg\éaAgoes Obs(e:;\\/ggoes
e “Ele ajuda la em casa, limpa a loi¢a da maquina.”; e “Ajuda na cozinha, nas coisas
e “Vé bola, adora bola, comenta, as vezes até comenta noticias muito basicas, as limpezas,
EC10 do telejornal.”; punha as mesas, cortava o Estimulaco Estimulacio
o “Se o meter a descascar batatas, ele também descasca.”’; pudim de vez em quando (...)
o “Se lhe disser para ir mexer o tacho, também vai.”’; levantava a mesa, ajudava a
o Se lhe disser para ir ao lixo fazer a reciclagem, ele faz isso.”. arrumar a loi¢a.”.
Estimulagdo
EC11 o “Vé televisdo.”; . u (local e
B ’ " e “Atende o telefone na CERCI”. | Pouca estimulacao trabalho do
e “Gosta de estar no computador.”. familiar com
deficiéncia)
e “Sabado de manha, mal ou bem ela sabe que tem de limpar o
p6 do quarto dela, tem de fazer a cama e ela vai fazendo.
Nao fica bem, mas sabe. Limpar os espelhos, tirar a loicada | ® “Natagdo.”;
EC12 maquina, ela sabe que é com ela. Ir ao lixo, ir a “Ginastica.”’; Estimulagdo Estimulagdo
reciclagem.”; e “Faz arraiolos lindamente.”.
e “Poe a mesa, levanta a mesa. A gente acaba de comer, ndo é
preciso dizer nada, ela comega logo a levantar a mesa.”.
e “Gosta muito de picar feijdo verde, muito miudinho,
descasca ervilhas, favas, limpa talheres, V€ revistas,
entretém-se muito a ver revistas, procura ler.”;
e “Tinha aquelas atividades assim de arranjar feijdo verde,
porgue eu incentivo-a, vou de propdsito comprar para ela,
EC13 . ec;)ra ela estar as manhds lnt’elras.de sabado e de a”ommgo. " | o “Pintar e ainda faz corddo.”: _ ) Pouca
ortanto quando ela esta assim de manha, é sempre a " . Estimulacéo . ~
e ) o e “Regra geral, ela pinta.”. estimulacéo
televisdo, antes de vir para aqui.”,
o “Antigamente descascava batatas.”’;
e “As atividades sdo mesmo arranjar a hortalica, ervilhas,
favas, uma coisa que ela gosta muito fazer € um ovo cozido,
descasca-lo e comé-lo, ela descasca e vai ali as coisinhas e
ndo fico nem um bocadinho de casaca.”
Continua
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Continuagdo

Entrevistado

Excerto — atividades em familia (INFORMALIS)

Excerto — atividades CAO

Observacoes
CASA

Observacdes
CAO

EC14

e “O que ela me ajuda é a por a mesa, limpar a casa, essas coisinhas
assim mais simples.”’;
e “Jogos e pinturas. Ela escrever, ja desisti, ela ndo consegue. Mas

pintar, ela gosta (...) e jogos assim mais simples também gosta.”.

e “O que ela gosta mais é
dos cavalos.”’;
o “Ela tem fisioterapia.”;

>

o  “Acho que tem danga.”.

Estimulacdo

Estimulacdo

EC15

o “Temos atividades em familia, temos hidrogindstica, tentamos fazer
muita coisa em familia. Vamos para a praia a noite (...) levamos um
farnelzinho, rimos, as vezes levo a viola.”;

o “Estou sempre a inscreve-la em workshops.”;

e “Ela vai por a roupa a lavar, Ié as etiquetas da roupa. Arruma as
gavetas.”’;

o “Consultas, a [nome da filha] estd presente e vai comigo marcar as
consultas dela.”;

e “Em casa, por exemplo, uma coisa que eu lhe fazia desde muito
pequenina era o treino das consultas, a autonomia da consulta. Fui
comprar um estetoscopio, varias ferramentas dos médicos e em casa
treinavamos a consulta.”;

o “Tem piscina de manhd ao sabado, duas horas.”;

e “Ela pediu-me para ir para a Catequese. Depois da Catequese havia a
missa, eu ia a missa. “Oh pai tu vens aqui porqué? Oh [nome da filha]
porgue eu gosto e é importante para mim e depois porque estou ao pé
de ti.”; As vezes digo & minha mulher, deixa este livro desarrumado e
ela vai ler aquele livro que esta desarrumado. E do tipo, deixa l& ver o
livro que o meu pai estda a ler.Curso de Teatro, de culindria (...)
hipoterapia.”;

e “Se for agora a minha casa, tenho um quadro preto colado na parede.
Obrigagdo: Toda a gente deixa ali recados (...) por exemplo ela é
obrigada a escrever e a ler.”;

o “Ela tem uma mdquina dela, vamos tirar fotografias, depois estamos
os trés em casa no computador a ver as fotografias.”;

e “Caminhadas, vamos para a praia, vamos jantar fora.”;

o “Teatro, revista (...), uma sardinhada, comer uns caracois (...)
Concerto do Tony Carreira, José Cid, também ja fomos ver.”.

e n/a

Estimulacéo
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Continuagdo
Entrevistado Excerto — atividades em familia (INFORMALIS) Excerto — atividades CAO Observacdes | Observagges
CASA CAO
o “Tém andado a ensinar a
escrever € a fazer
EC16 ® “Quando foi pequenino, a minha esposa tentou [estimulacdo com continhas, ja consegue Pouca Estimulagio
jogos].”. fazer umas palavrinhas | estimulagéo
pequenas & umas contas
muito pequenas.”.
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Analise de contetdo por entrevista — Dimenséo |11 — Cuidados Formais

Relacgéo institucional com as familias

Entrevistado Excerto Observacoes
e “Foi sempre boa. Nao significa que as vezes ndo tenha uma reclamagdo para fazer.”;
o “Elas [auxiliares] recebem os telefonemas, atendem, estd tudo bem. Normalmente é sempre depois das 21h que Boa relacio
é quando eles ja estdo mais sossegadinhos.”; poaretac )
institucional,

’

e “Sdo muito cuidadosas.”’;

EC1 | . . . . ”
o “Atendem o telef?ne e se houver.uma pequenina coisa, elas comunicam logo a gente.”’; Boa comunicagéo /
o “Sempre que haja qualquer coisa, eu venho e elas atendem-me sempre. Tém sempre uma palavra para me reqular.
dar.”;
e “QOuando é preciso alguma coisa, venho, falo, indicam-me quem é.”.
® “Acho que eles agora estdo num bom caminho, tém sido muito exemplares, desde o presidente até as Boa relacio
funcionarias. Tém sido afaveis comigo.”’; institucional:
EC2 e “Qualquer coisa que eles precisam, contactam-n0S OU Vice-versa, se nos precisarmos também estdo sempre ’
disponiveis.”; L o . Boa comunicacio /
e “Estou muito satisfeito, estou um pouco mais satisfeito com o volume desta institui¢do, porque ja andavam a regular.
lutar com isto ha muitos anos e conseguiram agora.”’.
Boa relacdo
e “Sdo pessoas ja com uma certa experiéncia e isso facilita muito.”’; institucional,
® “A aceita¢do das pessoas, a boa vontade e o carinho com que os tratam e neste caso o [nome do filho], isso
EC3 Boa comunicagdo /

deixa-me muito satisfeita.”;
e “Neste momento acho que tenho o apoio que necessito, porque o [nome do filho] para além de estar no Centro

’

de Atividades Ocupacionais também ja esta na Residéncia.”.

regular;

Apoio suficiente.
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Continuagéo

Entrevistado

Excerto

Observacoes

EC4

“E um servi¢o super importante e que é muito mau remunerado e isso também ndo deixa muito espaco para a
qualidade. Portanto é uma “pescadinha de rabo na boca” e que temos de tentar inverter isto, porque é assim,
uma pessoa que ganha 500 euros, n6s ndo podemos exigir dela que faga mundos e fundos, ndo se pode. Agora ha
uma coisa que é entre fazer bem por 500 euros e fazer mal, é exatamente a mesma coisa.”’;

“Por isso é que quando isto aqui [Estrutura Residencial] abriu, uma das coisas que foi pedido foi formagdo para
as senhoras que iam entrar e a formagdo foi muito bdsica, mas foi o suficiente para fazer a diferenca.”;
“Durante 9 anos que o [nome do filho] esteve no Socioeducativo, tinha uma relagdo muito sincera. Eu nunca
faltei a nenhuma reunido, porque foi das coisas que prometi a mim mesma, foi quando o [nome do filho] aqui
entrou, eu nunca faltar a nada, nem a festas, porque é um mundo diferente.”;

“E estava habituada a um padrdo de interagdo com o Socioeducativo complemente diferente. O [nome do filho],
integrou 0 CAO este ano letivo e para mim tem sido uma surpresa negativa.”’;

“No CAO esta sempre tudo bem e estando tudo bem, o que eu estou a perceber é que ndo dizem aos pais, ndo ha
reunioes de pais.”’;

“Porque hd coisas que ndo dizem, ninguém sabe, ninguém fala e para mim isto é complicado de gerir.”;
“Se ndo avisam nada, como é que depois estes aqui [Estrutura Residencial] sabem? Se ndo vem escrito, se ndo
vem nada?’”’;

“Eu ndo posso admitir o facto de eles estarem numa instituicdo que eu agora tenho de achar que eles ¢ que
sabem, ou fazem como eles querem. Nao. Cabe a nos pais, porgue é assim se estas pessoas [auxiliares e pessoal
técnico] estdo aqui a trabalhar é porque os nossos filhos existem, porque sendo ndo recebiam do Estado.”;
“Porque eu sei que hd situa¢des que ndo correm bem, porque eu ndo posso interferir, porque ao interferir
ativamente vai ser prejudicial para ele [filho da cuidadora].”

“Alias ha quem diga aqui que eu acho que tenho o meu filho num hotel de luxo, por exemplo. E porqué? Porque
tem a ver com as fraldas, o meu filho usa fralda, e eu ndo posso admitir que uma fralda seja mudada, uma, das
9h as 17h. Ndo posso admitir.”;

Acho que muita coisa pode ser feita, alterada no bom sentido. Mas eu também estou convencida que estes pais
mais novos, ja estdo numa perspetiva diferente e como também ja estimularam mais os filhos, também nao
querem que eles fiquem sentados o dia todo a olhar ndo sei para qué.”;

“Aqui 50 para fazer a dita reunido, foi a unica que a técnica me abordou por causa da papelada, para avaliarem
o prego da mensalidade, porque aquilo tem a ver com aqueles coeficientes.”;

Com ela, [atual diretora técnica da CERCI e coordenadora da Estrutura Residencial], sempre houve uma
relacdo muito proxima de parceria, troca de opinides, saber o que era melhor, o que era pior, para ela perceber

»»

também no seu servigo o que é que ela poderia melhorar. Isso para mim foi muito importante.”.

Servigo mal pago;

Cuidadora
participativa (festas/
reunides);

Relacéo cordial
(aspetos negativos);

Falta de apoio
técnico/
acompanhamento;

Boa relagdo com a
Diretora Técnica/
Coordenadora UR.

Universidade Lusofona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais, Educacdo e Administracao

Continua

IXix




Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados familiares a deficientes mentais.

Continuagéo
Entrevistado Excerto Observacoes
Boa relacédo
e “E boa. Nunca tive problemas, sempre tive boa relagio quando ele esteve ld em cima [Socioeducativo] e aqui institucional;
EC5 também, esta a ser bem acompanhado.”; Boa comunicagdo /
® “Aunica coisa que eu sinto mais apoio é desde que ele aqui estd, porque nunca tive o apoio de ninguém. * regular;
Apoio suficiente.
Boa relacédo
e “E boa, nunca tive problemas.”. institucional;
EC6 e “O que ha é se eu precisqr de ajudaN(..’;) e vier cd, .“o que é que eu agora hei Qefazer, 4 [mzme doﬁlfzo] agora | go. comunicagio /
faz birra e tem de ser castigado ou ndo”. Isso eles ajudam, agora outro tipo de intervengdo ndo houve.”; regular:
o “Eu cheguei a falar algumas vezes [com a psicologa da institui¢do], quando andava mais em baixo.”. '
Apoio psicoldgico.
e “Ndo é ma, apesar de eu estar sempre aqui a pedir justificacoes de muita coisa, porque vejo que ndo estd nas | Relacdo cordial com
melhores formas.”’; a instituico;
ECY e “Eu ndo sou o problema, mas sim a tratar para ser a solugdo.”;
e “Sentia-me mais apoiada, mais feliz e contente se ele [familiar com deficiéncia] estivesse mais integrado a fazer | Falta de integracéo
coisas que fossem construtivas para a vida diaria dele.”. (filho da cuidadora).
e “E boa, mais uma vez estar sempre a chamar a aten¢do e realmente hd coisas que deveriam ser mudadas. Ha Relacédo cordial com
coisas que esta instituicdo, tal como o nome diz que é Centro de Atividades Ocupacionais, deveriam haver mais a instituicéo;
atividades ocupacionais para estes meninos, especialmente para a minha filha.”’;
ECS e “Alguma coisa que haja, eu propria venho falar com os técnicos. Para ja nunca houve atritos e acho que ndo | Falta de estimulagdo
deve haver.”; ao familiar com
e “Ja fui falar varias vezes com a Dra. [nome de uma psicologa da instituicao], as vezes quando me sentia mais deficiéncia;
cansada e estavamos ld horas infinitas a conversar.”;
e “Eu propria digo, estou ca também para ajudar a propria instituicdo e ndo para prejudicar ninguém.”. Apoio psicoldgico.
ECo . “Acho que a institui¢do ndo pode faz’er mais do que estd g fazer.”, . ’ | Relacao cordial com
o “De vez em quando pergunto como é que ele estd, eles dizem que sim, que o [nome do filho] para eles é tudo, diz a instituigao.
que ajuda bastante com as outras criangas’’.
Continua
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Continuagéo

® “Acho que é boa, temos as reuniées devidas”’;
e “Acho que elas [monitoras] sdo todas muito queridas, e 0 CAO acolheu-0 muito bem e fez-lhe muito bem.”;
e “Sabe o que gostava muito e ja pedi ao Dr. [nome de um psicologo da institui¢dao], que partilhassem mais com

Boa relacéo
institucional;

Boa comunicacéo /
regular;

EC10 os pais. Partilhnassem com os pais visualmente porque com certeza tém fotografias, gravagoes, que partilhassem
COm 0S pais 0s passeios, as férias que tiveram.”; Falta de partilha
o “Se tenho alguma duvida telefono, se ndo telefonar a [nome de uma auxiliar] vem trazer e passa-me a mensagem (passeios);
0U passo-lhe uma mensagem, por vezes escrevo, comunicamos muito assim. Acho que é uma boa relagdo.”;
e “Os horarios deveriam ser maiorzinhos para quem trabalha.”. Inflexibilidade
horéria.
Boa relacédo
EC11 e “E boa, ndo tenho razoes de queixa.”’; institucional;
o “Sinceramente sou bem atendido e explicam-me tudo o que relacionado com ele, ndo tenho problema nenhum.”. Boa comunicago /
regular.
e “Tem sido boa.’’; B laca
e “Acho que deve ser muito dificil, dias, meses, anos, nos estarmos a aturar filhos que ndo sdo nossos, criangas in;?tﬂii?)%z(;,
EC12 problematicas.”; ’
e “Sinto-me apoiada, hd comunicagdo, quando ha alguma coisa eu ligo para cd quando ndo posso vir.”; Boa comunicago /
e “Geralmente quando é preciso ou comunicar ou dizer alguma coisa ou transmitir, SO nessa Situa¢do reqular.
[intervengdo por parte dos técnicos da institui¢do].”.
Boa relacédo
e . . : institucional,
EC13 e “Sinto que se eu precisar de uma ajuda falo para a [nome da coordenadora do CAO] ou falava aqui com eles e
eles ajudavam-me. ”. Boa comunicaio /
regular.
Continua
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Continuagdo

Entrevistado

Excerto

Observacdes

EC14

“Eu gosto muito delas [monitoras], eu acho que ela [filha] ndo podia estar mais bem entregue.”;

“Aqui, ndo tenho palavras, sao impecaveis. Eu nunca tive aqui um problema com ela [filha].”;

“Fu sinto que se de hoje para amanha me acontecer alguma coisa, eu sei que ela [filha] fica bem
entregue.”’;

“Olhe que casas como estas ndo ha muito, mesmo a pagar.”;
“Eu sinto que ela esta aqui bem.” .

Boa relacéo institucional,

Boa comunicacéo / regular.

EC15

“Sempre espetaculares, eu nunca vi tratar a [nome da filha] diferente dos outros. Tiveram sempre uma
grande preocupagao connosco, uma grande amizade, mas nunca me senti com um tratamento diferente.
E vejo isso em relagdo aos outros pais, em relagdo as outras familias. Estou muito feliz por ter
encontrado esta casa.”’;

“Eu sinto-me bem e sei que a minha filha estd a ser bem tratada, ha preocupagdo.”;

“Eu quando vou trabalhar, vou tranquilo, sei que ela estd bem, sei que se houver alguma coisa, alguém
estd pronto a ajudar, ou me chamam como ja aconteceu no passado. Portanto estou bem, estou
tranquilo.”;

“Eu estou contente com a CERCI Flor da Vida. Relativamente a CERCI Flor da Vida, para mim
responde as minhas necessidades, gracas a vocés e aquilo que considero essencial para a qualidade de
vida.”’;

“Aquilo que eu vejo aqui ¢ os afetos muitas vezes, claro que eles trabalham e a tal preocupacdo em
trabalhar, em desenvolver competéncias, motricidade fina, motricidade grosseira, eu percebo isso tudo,
porque sdo transmitidos pelos formadores, porque eles ndo tinham essa informacéo se os formadores
ndo tivessem essa capacidade de transmitir esses afetos e isso é que é muito importante.”;
“Relativamente a institui¢do, é a coluna vertebral daquilo que eu vejo e daquilo que eu perceciono sao

os afetos.”.

Boa relagdo institucional,

Boa comunicag&o / regular.

EC16

’

“Ndo tenho razdo de queixa de nada.”;
“Eu diretamente nunca precisei deles, so preciso que eles o tenham ld e que cuidem dele durante o dia e
no qual ndo ha razbes de queixa.”.

Comunicagéo regular.
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Analise de conteudo por entrevista — Dimensao 111 — Cuidados Formais

Complementaridades — formacéao; apoio ao descanso e relacdo com outras instituicoes

Entrevistado

Excerto
Formacéo

Excerto

Apoio ao descanso

Excerto
Relacdo com outras
instituicdes

Problemas associados

EC1

e “Ndo.”.

“Estou farta de
ajuda, mas nada.”.

pedir

“Teve direito a reforma de

”»

invalidez.”.

“Nasceu com aquela pequena

deficiéncia (...) mas anda

i3]

normalmente.”.

EC2

o “Ndo.”

n/a

“Recebi uma cadeira de rodas
que me deu a Associacdo
Salvador.”;

“Eu tinha um médico de
familia mas desde que se
reformou, nunca mais tive
médico de familia.”;

“Quando preciso de alguma
coisa, tenho de ir aqui ao
Centro de Saude. (...) Tenho
um médico particular que me
custa dinheiro. ”.

n/a

EC3

e “Ndo. Nunca participei.”.

n/a

“Recebo ajuda a terceira

»

pessoa.”.

n/a
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Continuagdo
Excerto
i Excerto Excerto x .
Entrevistado N : Relagéo com outras Problemas associados
Formagao Apoio ao descanso RN
Instituicoes
o “Frequentei (...) que foi umas
oficinas de pais que tem a ver com
uma instituicdo que é a Pais em
Rede.”;
o “E entdo essas oficinas, o que ¢ que
consistiam? Consistiam no apoio
emocional dos pais e entdo sdo
grupos de pais que falam entre si e
gue partilham a mesma linguagem, “Entdo  lembro-me na
temos a mesma dor ou parecida, altura havia um servi¢o no
todos nos entendemos”; Centro de Paralisia v o
c . , . o “FEle tem direito ao v .
e “Depois tem uma outra fase que é Cerebral que era um apoio o X o “Deficiéncia
EC4 e . : subsidio especial que de :
da corresponsabilizagdo parental, desse tipo de servigos que acordo com as idades vai generalizada.”,
ou seja perceber qual é realmente a arranjavamos alguém para ” e “Crises de epilepsia.”
. . - A aumentando.”.
nossa verdadeira responsabilidade ficar uma hora 14 em casa
perante um filho assim e depois toda e nos iamos as compras,
a nivel de legislacdo, perceber a por exemplo.”
nivel de direitos, porque as coisas
existem ndo ée?”’;
o “E depois aquilo tem um terceiro
nivel que é os pais prestadores de
ajuda, que é eu poder por exemplo
falar com um pai que tem 0s mesmos
problemas, ouvi-lo, saber ouvi-lo e
acho que isso foi importante ”.
o “FEle tem o subsidio por
EC5 o “Ndo, nem tenho cabega para isso.”. n/a parte da Seguranca n/a
Social.”.
Continua
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Continuagéo
Excerto
. Excerto Excerto x .
Entrevistado x , Relagéo com outras Problemas associados
Formacéo Apoio ao descanso LA
Instituicoes
EC6 o “Niio, nunca” n/a Recebo apoio por ’Parte n/a
da Seguranga Social.”.
cnTm L . “Ele recebe o abono
e “Ndo, nunca participei. Alias aqui bonificado por
em Azambuja também nunca houve deficiencia.”-
EC7 nada assim desse género que / eficiéncia.”, d /

. g . “ - “Cri oes.”
pudéssemos participar, ja houve n/a Uﬁégadeesteve na UPA o rises de convulsoes
conversas para que se fizesse, mas . -

. ) Psicopedagbgica de
ndo foi avante.”. .
Azambuja.”.
“Ela recebeu o abono
bonificado por deficiéncia
e agora foi cortado como
ECS e “Ndo, ndo participei.”. n/a Jflé;eaz Ogsf:vznoiiz ' UPA — “Crises de convulsoes.”
Unidade de
Psicopedag6gica de
Azambuja.”.
“Recebemos o  apoio
EC9 e “Ndo.”. n/a complementar, mas que n/a
depois foi retirado.”.
“Ele agora recebe a “Surgiu um problema
EC10 e “Ndo.”. n/a reforma por idade e um | psicologico (...), depois teve
complemento.”. um esgotamento nervoso.”.
e “Estava tdo sobrecarregado
EC11 s gque tive de arranjar uma “Recebe o subsidio.”. n/a

“Nao, nunca.’

companheira
ajudar.”

para  me
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Continuagéo

e “Teve de ser reanimada e
esse tempo afetou-a
fisicamente e a nivel
psicologico também.”;

EC12 ® “Nunca.”. n/a “Reformada.”. * "4 [nome da ﬁlha]”deixou
de falar e de comer.”;
“A [nome da filha] teve umas
convulsdes com pouco espago
de tempo durante a
madrugada.”.
“Li muita coisa, ndo participei em
nada, mas a [nome da filha] quando “Ela  so teve aqueles
era nova tinha em casa livros sobre as cuidados da avé enquanto “Ela tem Pensdo Social.”;
deficiéncias, tinha contacto com o0s estive empregada.”; “ADSE”; e “Ela tem crises de epilepsia
EC13 médicos e isso tudo, livros de “O apoio domicilidrio do “Apoio  domiciliario do | que a gente nem da por
psicologia, livros de deficiéncia, muita Centro  Paroquial de Centro  Paroquial de elas.”
coisa, dava quase para uma formacao. Azambuja (...) e uma Azambuja.”.
A formacdo ja eu tenho h4 tantos anos. senhora particular.”.
“Recebe o abono que ela
EC14 .« “Nio.” n/a tem direito e 0 n/a
complemento da
deficiéncia.”.
e “Especifica, na darea da Trissomia
co1s 21, t_|re| um curso _e-Iea_rnmg em “Teve na CERCI Tejo de ) 7?611_1\ o sindrome de
evolui.com, que gostei muito, é uma n/a Alverca.” Méniere aquele das
plataforma que utilizo muitas vezes o tonturas.”.
para tirar formagoes.”.
e “Ele consegue comunicar
EC16 e “Ndo, nunca.” n/a n/a mas fazer-se entender €

mais dificil, com os anos
tem sido mais dificil.”.
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Analise de conteudo por entrevista — Dimensao 111 — Cuidados Formais

Tipo de intervencéo efetuada pelos técnicos da instituicdo a familia

Entrevistado Excerto Observacoes
EC1 e “Ndo, ndo...” Nao
“Nunca tivemos bem, bem, a necessidade de algo por parte da institui¢do... Porque nds ndo precisamos, nem de psicologos, nem -
EC2 nunca precisamos nada disso... Temos lidado com o assunto como uma realidade, pronto... é uma coisa que bateu a nossa porta e Nao
temos que nos conformar... é que é mesmo assim.”’.
EC3 “Tirando as reunides periodicas que se tém, outra coisa ndo.”. N&o
e “Ndo, a unica coisa que como digo, foi quando eu tinha reunides 14 em cima [valéncia Socioeducativa], mas ndo de um contexto
EC4 de dentro para fora, ndo... Era sempre de mim para eles. Aqui [CAO e Estrutura Residencial], muito menos. Aqui so para fazer a NER
dita reunido, foi a Unica que a técnica me abordou foi por causa da papelada, por causa de avaliarem... de fazer o prego da
mensalidade, porque aquilo tem a ver com aqueles coeficientes”.
EC5 e “Ndo, nunca tive.”. Nao
Né&o
O apoio psicoldgico
EC6 o “Eu cheguei a falar algumas vezes [com a psicologa da institui¢do], quando andava mais em baixo.”. prestado, destina-se
exclusivamente ao
cidaddo portador de
deficiéncia.
ECY o “Junto da familia? Ndo é nenhuma.”. Nao
Né&o
) ) O apoio psicoldgico
ECS e “Ja fui falar varias vezes com a Dra. [nome de uma psicdloga da instituicio], as vezes quando me sentia mais cansada, ela | prestado, destina-se
propria me dizia para ir ter com ela, e estavamos la horas infinitas a conversar.”. exclusivamente ao
cidaddo portador de
deficiéncia.
EC9 o “No meu caso, nunca foi la ninguém.”. Nao
e ) . . . o , . Sim
EC10 o “Fui eu que fui la falar com a [nome da Educadora Social, antiga Diretora Técnica da institui¢cdo] que estava la anteriormente,

dei-lhe o IRS, tive uma ajuda alimentar, durante algum tempo, duas vezes por ano.”.

Ajuda alimentar
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Continuagéo
Entrevistado Excerto Observacoes
ECI11 e “Diretamente a mim nada”. Nao
EC12 e “Portanto junto da familia, élunica-mente comigq ou com o meu marido, que ndo é ogqi dar[nome dgﬁlhfl] mas que a acompanha NER
sempre. Geralmente quando € preciso ou comunicar ou dizer alguma coisa ou transmitir, s6 nessa situa¢do. ”’
EC13 e “Ndo, nunca estive, ndo.”. Nao
e “Olhe até no desemprego, eu quando vim aqui e disse que estava desempregada e se eles me podiam rever a Sim

mensalidade, a Dra. [nome da Assistente Social], ela disse-me “entdo mas néo tem direito, eu vou la” e foi ali a baixo
EC14 a Seguranca Social, viu 0 que é que se passava, faltava uma carta feita pela entidade patronal que eu depois pedi a

Ajuda na Seguranca

consulta a [nome da filha], funciona da seguinte forma. As primeiras trés consultas é com a [nome da filha], a quarta
EC15 com 0s pais, € a quinta noés os trés com o Dr. [nome de um psicdlogo da CERCI e Coordenador da Formacao
Profissional] e partilhamos historias e temos feito milagres e tem sido um trabalho muito bom. Um trabalho que nunca
tinha sido feito, alids foi proposto pelo préprio Dr. [nome de um psicologo da CERCI e Coordenador da Formacéo
Profissional] e eu aceitei, porque percebi logo desde o primeiro momento que era um trabalho importante.”.

Social
eles, resolveram logo aquilo... Mas estd a ver? Eles ajudam-me muito em tudo e estdo sempre a dizer, qualquer coisa,
. L=, (acompanhamento)
estamos disponiveis. .
“Nos temos é a nivel particular, o Dr. [nome de um psicologo da CERCI e Coordenador da Formagéo Profissional], d& NA
ao

Recorre a apoio
externo da instituicéo

’

EC16 e “Junto da minha familia? Nada. S6 apoiam a eles, de resto diretamente a mim ou a familia, ndo.”.

Nao
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Anexo 1: Questionario de avaliacdo da sobrecarga do cuidador informal

No quadro seguinte apresentamos uma lista de situacfes que outras pessoas, que prestam assisténcia a
familiares doentes, consideraram importantes ou mais frequentes.

Por favor indique referindo-se as Gltimas 4 semanas, a frequéncia com que as seguintes situacoes
ocorreram consigo.

e Nao/ Rara- As Quase
Nas ultimas 4 semanas Sempre
Nunca mente VEZzZes sempre
Sobrecarga emocional
1. Sente vontade de fugir da situacdo em que se
encontra? ! 2 3 4 5
2. Considera que, tomar conta do seu familiar, é 1 5 3 4 5
psicologicamente dificil?
3. Sente-se cansada (0) e esgotada (0) por estar a 1 9 3 4 5
cuidar do seu familiar?
4. Entra em conflito consigo propria por estar a tomar
- 1 2 3 4 5
conta do seu familiar?
Implicacbes na vida pessoal
5. Pensa que 0 seu estado de salde piorou por estar a
. L 1 2 3 4 5
cuidar do seu familiar?
6. Cuidar do seu familiar tem exigido um grande
. 1 2 3 4 5
esforgo fisico?
7. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que
L 1 2 3 4 5
o0 seu familiar adoeceu?
8. Os planos que tinha feito para esta fase da vida tém
sido alterados em virtude de estar a tomar conta do 1 2 3 4 5
seu familiar?
9. Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do seu 1 9 3 4 5
familiar e que o tempo é insuficiente para si?
10. Sente que a vida lIhe pregou uma partida? 1 2 3 4 5
11. E dificil planear o futuro, dado que as
necessidades do seu familiar ndo se podem prever 1 2 3 4 5
(sdo imprevisiveis)?
12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensagdo de 1 9 3 4 5
estar presa (0)?
13. Evita convidar amigos para sua casa, por casa dos 1 9 3 4 5
problemas do seu familiar?
14. A sua vida social, (p. ex., férias, conviver com
familiares e amigos) tem sido prejudicada por estar a 1 2 3 4 5
cuidar do seu familiar?
15. _S_ente—se s0 e isolada (0) por estar a cuidar do seu 1 5 3 4 5
familiar?
Sobrecarga financeira
16. Tem sentido dificuldades econémicas por estar a
- 1 2 3 4 5
tomar conta do seu familiar?
17. Sente que o seu futuro econémico é incerto, por 1 5 3 4 5
estar a cuidar do seu familiar?
Reac0es a exigéncias
18. J& se sentiu ofendida (0) e zangada (0) com o 1 2 3 4 5
comportamento do seu familiar?
Continua
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Continuacdo

19. Ja se sentiu embaracada (0) com o comportamento 1 2 3 4 5
do seu familiar?

20. Sente que o seu familiar a (0) solicita demasiado 1 2 3 4 5
para situac@es desnecessarias?

21. Sente-se manipulada (0) pelo seu familiar? 1 2 3 4 5
22. Sente que ndo tem tanta privacidade como 1 2 3 4 5
gostaria, por estar a cuidar do seu familiar?

Mecanismo de eficacia e de controlo

23. Consegue fazer a maioria das coisas de que

necessita, apesar do tempo que gasta a tomar conta do 1 2 3 4 5
seu familiar?

24. Sente-se com capacidade para continuar a tomar 1 9 3 4 5
conta do seu familiar por muito mais tempo?

25. Considera que tem conhecimentos e experiéncia 1 9 3 4 5
para cuidar do seu familiar?

Suporte familiar

26. A familia (que ndo vive consigo) reconhece o 1 9 3 4 5
trabalho que tem, em cuidar do seu familiar?

27. Sente-se apoiada (0) pelos seus familiares? 1 2 3 4 5
Satisfacdo com o papel e com o familiar

28. Sente-se bem por estar a tomar conta do seu

familiar? 1 2 3 4 5
29. O seu familiar mostra gratiddo pelo que esta a 1 9 3 4 5
fazer por ele?

Fonte: Brito, 2000: 140-141
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Anexo 2: Escala de sobrecarga do cuidador (ESC)

A escala de Zarit € uma escala que avalia a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal. Leia
atentamente cada uma das afirmacdes, e indique de que modos se aplicam ao seu caso, colocando o
sinal X no espago que melhor corresponder a sua opinido.

Nunca

Quase
nunca

As
vezes

Muitas
vezes

Quase
sempre

Sente que o seu familiar Ihe solicita mais ajuda do que aquela
que precisa?

Considera que devido ao tempo que dedica ao seu familiar ja
ndo dispbe de tempo suficiente para as suas tarefas?

Sente-se tenso/a quando tem de cuidar do seu familiar e ainda
tem outras tarefas por fazer?

Sente-se envergonhado(a) pelo comportamento do seu
familiar?

Sente-se irritado/a quando esta junto do seu familiar?

Considera que a situacdo atual afeta de uma forma negativa a
sua relacdo com os seus amigos/familiares?

Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar?

Considera que o seu familiar esta dependente de si?

OO N O O]l | W IDN| P

Sente-se esgotado quando tem de estar junto do seu familiar?

=
o

V& a sua saude ser afetada por ter de cuidar do seu familiar?

-
-

Considera que ndo tem uma vida privada como desejaria
devido ao seu familiar?

[ERY
N

Pensa que as suas rela¢fes sociais sdo afetadas negativamente
por ter de cuidar do seu familiar?

=
w

Sente-se pouco & vontade em convidar amigos para o(a)
visitarem devido ao seu familiar?

H
S

Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele como
se fosse a Unica pessoa com quem ele(a) pudesse contar?

=
(€]

Considera que nao dispde de economias suficientes para
cuidar do seu familiar e para o resto das despesas que tem?

=
(o]

Sente-se incapaz de cuidar do seu familiar por muito mais
tempo?

-
\]

Considera que perdeu o controle da sua vida depois da doenca
do seu familiar se manifestar?

=
(0 0]

Desejaria poder entregar o seu familiar aos cuidados de outra
pessoa?

[EY
O

Sente-se inseguro acerca do que deve fazer com o seu
familiar?

N
o

Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

N
[y

Considera que poderia cuidar melhor do seu familiar?

N
N

Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter de cuidar do
seu familiar?

Fonte: Ricarte (2009:129)
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Anexo 3: Indice para avaliacdo das dificuldades do prestador de cuidados (CADI)

O CADI é uma lista de 30 afirmac0es, feitas por pessoas que prestam cuidados, acerca das dificuldades
que enfrentam. Leia atentamente cada uma das afirmacoes, e indique de que modo se aplicam ao seu
caso, colocando o sinal X no espaco que melhor corresponder a sua opinido. A partir das suas

respostas poderdo ser encontradas formas de apoio a pessoa que presta cuidados.

Faco assim e acho que:

. - Néao
Uma das maneiras de enfrentar as dificuldades que tenho, ao acontece no NZo me Causa-me Perturba-
cuidar desta pessoa, é: alguma .
meu caso perturba x me muito
perturbagdo
1 | Néo tenho tempo suficiente para mim proprio.
2 Por vezes sinto-me “de maos atadas” / sem poder fazer
nada para dominar a situag&o.
3 N&o consigo dedicar tempo suficiente as outras pessoas
da familia.
4 | Traz-me problemas de dinheiro.
5 | A pessoa de quem eu cuido chega a por-me fora de mim.
6 A pessoa de quem eu cuido depende de mim para se
movimentar.
Parece-me que o0s técnicos de salde (médicos,
7 | enfermeiros, assistentes sociais, etc.) ndo fazem ideia dos
problemas que os prestadores de cuidados enfrentam.
8 Afasta-me do convivio com outras pessoas e de outras
coisas de que eu gosto.
9 | Chega a transtornar as minhas relacdes familiares.
10 | Deixa-me muito cansado fisicamente.
1 Por vezes a pessoa de quem estou a cuidar exige
demasiado de mim.
12 Deixou de haver o sentimento que havia na minha relagdo
com a pessoa de quem cuido.
13 A pessoa de quem cuido necessita de muita ajuda nos
seus cuidados pessoais.
14 A pessoa de quem cuido nem sempre ajuda tanto quanto
poderia.
15 | Ando a dormir pior por causa desta situagao.
16 As pessoas da familia ndo ddo tanta atengdo como eu
gostaria.
17 | Esta situagdo faz-me sentir irritado.
18 | N&o estou com 0s meus amigos tanto quanto gostaria.
19 | Esta situagdo esta a transtornar-me 0s nervos.
20 N&o consigo ter um tempo de descanso, nem fazer uns
dias de férias.
21 | A qualidade da minha vida piorou.
29 A pessoa de quem cuido nem sempre da valor ao que eu
faco.
23 | A minha saude ficou abalada.
24 A pessoa de quem cuido sofre de incontinéncia (ndo
controla as necessidades).
o5 O comportamento da pessoa de quem cuido causa
problemas.
Continua
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Continuacao

26 | Cuidar desta pessoa ndo me da qualquer satisfacdo.

27 N&o recebo apoio suficiente dos servicos de salde e dos
Servicos sociais.

28 | Alguns familiares ndo ajudam tanto quanto poderiam.

29 Ndo consigo sossegar por estar preocupado com oS
cuidados a prestar.

30 | Esta situacdo faz-me sentir culpado.

Se entende que, no seu caso, ha outras dificuldades resultantes da situacdo de estar a prestar cuidados,
por favor indique-as a seguir e assinale, como fez atrds, em que medida elas o perturbam.

Faco assim e acho que:

Prestar cuidados pode ser dificil porque: N&o me C;usilar%n;e Perturba-
perturba guma me muito
perturbagdo

Fonte: Brito, 2000:136-137

Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais, Educagéo e
Administracdo IXxxiv




Jodo Tiago Rosado Cordeiro — Deficiéncia mental e envelhecimento. Estratégias de gestdo de cuidados familiares a
deficientes mentais.

Anexo 4: Indice para avaliagdo das maneiras como o prestador de cuidados
enfrenta as dificuldades (CAMI)

O CAMI é uma lista de 30 afirmagdes, feitas por pessoas que prestam cuidados, acerca das maneiras
como habitualmente enfrentam as suas dificuldades. Leia atentamente cada uma das afirmacdes, e
indique de que modo se aplicam ao seu caso, colocando o sinal X no espaco que melhor corresponder
a sua opinido. A partir das suas respostas poderdo ser encontradas formas de apoio a pessoa que presta

cuidados.
Faco assim e acho que:
. . Né&o D4
Uma das maneiras de enfrentar as dificuldades que tenho, ao . )
cuidar desta pessoa, &: procedo N&o d& D4 algum bastante
desta forma | resultado resultado bom
resultado
1 Estabelecer um programa regular de tarefas, e procurar
cumpri-lo.
2 Descarregar a tensdo, falando alto, gritando, ou coisa
semelhante.
3 | Falar dos meus problemas com alguém em quem confio.
4 | Reservar algum tempo livre para mim proéprio.
5 Planear com antecedéncia e assim estar preparado para as
coisas que possam acontecer.
6 | Ver o lado comico da situacéo.
7 | Pensar que ha sempre quem esteja pior do que eu.
8 | Cerrar 0s dentes e continuar.
9 Recordar todos os bons momentos que passei com a pessoa
de quem cuido.
10 Procurar obter toda a informagdo possivel acerca do
problema.
11 P_ensa[ que a pessoa de quem cuido ndo tem culpa da
situacdo em que est.
12 | Viver um dia de cada vez.
13 Conseguir que a familia me dé toda a ajuda pratica que
puder.
14 | Manter a pessoa de quem cuido tdo ativa quanto possivel.
15 Modificar as condi¢fes da casa de modo a facilitar as coisas
0 mais possivel.
16 | Pensar que a situacdo esta agora melhor do que antes.
17 Obtgr toda _a_ajuda possivel dos servicos de salde e dos
Servigos sociais.
18 Pensar no problema e encontrar uma forma de lhe dar
solucdo.
19 | Chorar um bocado.
20 | Aceitar a situagdo tal como ele é.
21 Arrar_ljar maneira de ndo pensar nas coisas, lendo, vendo
televisdo ou algo semelhante.
29 Fazer como se o problema ndo existisse e esperar que ele
passe.
23 | Tomar medidas para evitar que os problemas sujam.
24 | Agarrar-me a fortes crengas pessoais ou religiosas.
Continua
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Continuacdo

25

Acreditar em mim préprio e na minha capacidade para lidar
com a situacdo.

26

Esquecer os problemas por momentos, deixando divagar o
pensamento.

27

Manter dominados 0s meus sentimentos e emocoes.

28

Tentar animar-me comendo, bebendo um copo, fumando ou
outra coisa do género.

29

Confiar na minha prépria experiéncia e na competéncia que
tenho adquirido.

30

Experimentar varias solucfes até encontrar uma que resulte.

31

Estabelecer uma ordem de prioridades e concentrar-me nas
coisas mais importantes.

32

Procurar ver o que ha de positivo em cada situagéo.

33

Ser firme com a pessoa de quem cuido e fazer-lhe ver o que
espero dela.

34

Pensar que ninguém tem culpa da situag&o.

35

Descarregar 0 excesso de energia e sentimentos, andando,
nadando ou fazendo outro exercicio fisico.

36

Reunir regularmente com um grupo de pessoas com
problemas semelhantes.

37

Usar técnicas de relaxamento, meditacdo ou outras.

38

Dedicar-me a coisas que me interessam, para além de cuidar
da pessoa.

Se tem outras maneiras de enfrentar os problemas, por favor indique-as a seguir e assinale, como fez

atras, em que medida Ihe parece que dao resultado.

Uma das maneiras de enfrentar as dificuldades que tenho, ao cuidar desta

pessoa, €:

Faco assim e acho que:

Néo da
resultado

D& algum
resultado

D&
bastante
bom
resultado

Fonte: Brito, 2000: 140-141
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Anexo 5: Indice para avaliacdo das satisfacdes do prestador de cuidados (CASI)

O CASI é uma lista de 30 afirmac0es, feitas por pessoas que prestam cuidados, acerca das satisfacoes
que té, obtido. Leia atentamente cada uma das afirmacdes, e indique de que modo se aplicam ao seu
caso, colocando o sinal X no espaco que melhor corresponder a sua opinido. A partir das suas

respostas poderdo ser encontradas formas de apoio a pessoa que presta cuidados.

Né&o Isso acontece no meu caso e da-me:
Uma das maneiras de enfrentar as dificuldades que tenho, ao | acontece Nenhuma Alquma Muita
cuidar desta pessoa, é: no meu e 'gume C e
caso satisfacdo satisfacdo satisfacdo
Prestar  cuidados permitiu-me  desenvolver novas
1 . o
capacidades e habilidades.
2 | A pessoa de quem cuido aprecia 0 que eu fraco.
3 O facto de prestar cuidados aproximou-me mais da pessoa
de quem cuido.
4 E bom observar pequenas melhoras no estado da pessoa
que cuido.
5 Sou capaz de ajudar a pessoa de quem cuido a desenvolver
ao maximo as suas capacidades.
6 Tenho possibilidade de retribuir o que de bom fez por mim
a pessoa de quem cuido.
7 Prestar cuidados da-me ocasido de mostrar o que sou
capaz.
8 Apesar de todos os seus problemas, a pessoa de quem
cuido ndo resmunga nem se queixa.
9 E agradavel ver a pessoa de quem cuido limpa, confortavel
e bem arranjada.
10 Prestar cuidados permite-me cumprir o que sinto que é o
meu dever.
11 | Sou do género de pessoas que gostam de ajudar 0s outros.
12 Da-me satisfagdo ver que a pessoa de quem cuido se sente
bem.
E bom ajudar a pessoa de quem cuido a vencer
13 | S,
dificuldades e problemas.
14 E agradavel sentir que as coisas que eu faco ddo bem-estar
a pessoa de quem cuido.
15 Por conhecer bem a pessoa de quem cuido, posso tratar
melhor dela do que ninguém.
16 Prestar cuidados tem-me ajudado a amadurecer e a crescer
COMO pessoa.
17 E bom sentir-me apreciado pelos familiares e amigos que
mais considero.
18 Prestar cuidados estreitou lacos de familia e relacdo de
amizade.
19 | Ajuda a evitar que me sinta culpado.
20 Sou capaz de manter em casa a pessoa de quem cuido, sem
ter de ser internada num lar.
21 Creio que se a situacdo fosse ao contrario, a pessoa de
guem cuido faria 0 mesmo por mim.
29 Posso garantir que a pessoa de quem cuido tem as suas
necessidades satisfeitas.
23 Presta_r cuidados deu-me a oportunidade de alargar os
meus interesses e contactos.
Continua
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Continuacdo

E importante para mim manter a dignidade da pessoa de

24 .
quem cuido.

Permite pdr-me a mim mesmo a prova e vencer

25 | dificuldades.

26 | Prestar cuidados é uma maneira de expressar a minha fé.

27 Prestar cuidados deu a minha vida um sentido que nao

tinha antes.

28 No final, eu sei que terei feito o melhor que me foi
possivel.

29 Prestar cuidados é uma forma de mostrar 0 meu amor pela

pessoa de quem trato.

30 | Prestar cuidados faz-me sentir que sou Util e estimado.

Se hé& outros aspetos da prestacdo de cuidados que Ihe déo satisfacdo, por favor indique-os, e assinale,

como fez antes, quanta satisfacdo Ihe déo.

Uma das maneiras de enfrentar as dificuldades que tenho, ao cuidar desta
pessoa, €:

Isso acontece no meu caso e da-me:

Nenhuma
satisfagdo

Alguma
satisfacdo

Muita
satisfagdo

Fonte: Brito, 2000:138-139
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