27

O impacto da “Vulnerabilidade
Extrema” dos doentes nos seus
cuidadores principais: uma
perspectiva multidimensional

The impact of patients in “extreme vulnerability” on
their primary caregivers: A multidimensional perspective
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RESUMO: Este artigo apresenta os resultados de uma investigacgdo empirica
qualitativa, realizada em Portugal, no Centro Hospitalar Lisboa Ocidental entre 2009-
2012. Tem como objectivos identificar e compreender o0 impacto da “vulnerabilidade
extrema” dos doentes na vida dos cuidadores principais, numa perspectiva
multidimensional. Os dados apresentados foram recolhidos através de entrevistas em
profundidade a dez cuidadores principais, de ambos 0s géneros, em contexto
domiciliério.
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ABSTRACT: This article presents the results from a qualitative empirical research,
held in Portugal, at Lisboa Ocidental Hospital Centre (CHLO), from 2009-2012. The
main objectives were fo identify and understand the impact of patients in “extreme
vulnerability” on primary caregivers lifes, through a multidimensional perspective.
Data were collected through in-depth interviews, with ten primary caregivers, both men
and women, on a domiciliary context.
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Introducéo

O impacto da vulnerabilidade extrema no cuidador traduz-se no “custo” para
guem se ocupa ou tem como compromisso a prestacdo de cuidados em doentes
dependentes, com doenca cronica, comorbilidades e cujas determinantes sociais da
salde ndo sdo favoraveis em dimensGes imprescindiveis. Conceptualmente, a
dependéncia de uma terceira pessoa ancora-se a um contributo tedrico que vé o seu
significado associado ao peso, a sobrecarga ou a uma ideia de responsabilidade
acrescida.

Nesta analise, o valor tedrico de carga foi reconhecido como um fenémeno
bidimensional, em que se discriminam a ‘“carga subjectiva e a carga objectiva”
(Martinez et al., 2000, p.102). No caso concreto dos cuidadores, a carga objectiva é
responsavel por alteracbes da vida familiar, como alteracdes na area laboral, na vida
social, relacional (dentro e fora da familia), entre outras. Os depoimentos dos
cuidadores entrevistados, sumariamente caracterizados no Quadro 1, consideraram
também o que os mesmos autores qualificam como carga subjectiva, incorporando 0s
ecos do acto de cuidar numa perspectiva emocional mais relacionada com a envolvéncia

sentimental na experiéncia de cada cuidador.

N.° | Cuidador | Residéncia | Residéncia | Sex | ldade | Estado | Ocupacéo
principal Doente Cuidador 0 civil
El Sobrinha Algés Linda-a- F 57 Separa Auxiliar
Velha da Accéo
médica
E2 Filha Caxias Lisboa F 54 Casada | Fotografa
E3 Cunhado | Portosalvo | Porto Salvo M 58 Casado | Reformado
E4 Filha Alcantara Ajuda F 56 Casada | Reformada
=5 Sobrinha Cascais Cascais F 45 Casada | Consultora
informética
E6 Filha Paco de Abdboda F 43 Casada | Educadora
Arcos de infancia
E7 Sobrinho Lisboa Lishoa M 53 Solteiro | Designer
Industrial
ES8 Conjuge Linda-a- Linda-a- M 78 Casado | Reformado
Velha Velha
E9 Filho Oeiras Oeiras M 66 Casado | Reformado
E10 Prima Lisboa Torres F 68 Solteira | Refomada
Vedras

Quadro 1- Caracterizagdo dos cuidadores principais
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A experiéncia pessoal: Riscos do desgaste fisico e psicoldgico

A forma como cada individuo viveu e geriu a experiéncia da prestacdo de
cuidados manifestou-se nas varias dimensfes da sua vida quotidiana. No entanto, no
que respeita a dimensao pessoal, pode concluir-se que, em termos de género, o impacto
foi semelhante entre os cuidadores homens e mulheres. Dos testemunhos enunciados,
esta experiéncia levou ao cansacgo fisico e psicolégico generalizado, e em situacoes-
limite, ao estado depressivo de alguns dos intervenientes, dado o caracter rotineiro da
prestacdo do apoio, por vezes agudizadas por doenca do cuidador ou pela sua idade
avancada. Cabem ainda nesta dimensdo a sobrecarga sobre os cuidadores que
asseguraram principalmente as actividades basicas da vida diaria, como a alimentacéo, a

higiene pessoal, a garantia de posicionamentos no leito, entre outras.

“Estava esgotada. A minha mde ndo conseguia dormir... o que é que
acontecia, uma das questdes quando se passa muito tempo sentada ou
acamada é que as nossas rotinas de sono também se alteram, e como

a minha tia ndo dormia de noite.” (E5)

“Estava completamente esgotada; dai algum desconforto de

relacionamento entre os dois no final. ” (conjuge) (E2)

“Deram, mas depois ao fim de uns anos vi, de facto, que estava
saturado, e estou saturado, por qué? Porque de facto sdo muitos
anos.” (E3)

“Foi bastante duro, sobretudo porque eu agora estou, também com
uma depressdo por ndo ter dormido o suficiente, nesse espago de

tempo, ndo é, foram dois anos.” (E7)

O processo de escolha do cuidador e a sua experiéncia na vulnerabilidade
extrema foram de certa forma aleatorios, porque ndo implicaram qualquer tipo de
preparagdo prévia. No entanto, a forma como cada cuidador aceitou essa condigédo e a
vivenciou como um novo papel social produziu efeitos e trouxe repercussdes durante e
apos o periodo de prestacdo de cuidados.

Apesar da resisténcia, do caracter da personalidade e da afinidade com o doente
em vulnerabilidade evidenciou-se que mais de metade dos entrevistados mencionaram o
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cansaco fisico como o mais intenso impacto em nivel pessoal. Ja o impacto psicolégico,
aqui apresentado como integrante da carga subjectiva do conceito, também desfrutou de
uma representatividade de destaque, exactamente pelos mesmos cuidadores que
alegaram cansaco fisico, mas em menor nimero de declaragdes.

Finalmente, salientam-se os casos-limite cuja expressdo foi significativa -
considerando o nimero de cuidadores entrevistados (trés em dez) - que necessitaram de
apoio médico para recuperarem de uma condicdo de esgotamento fisico e psicoldgico ou
de depressdo provocadas por exaustdo no apoio aos familiares. Neste Gltimo caso,
considerando as limitagcdes do conceito de carga, defende-se 0 modelo tedrico do stress
(Pearlin et al., 1990) que sustenta a ideia de um prestador de cuidados sujeito a uma
situacdo de stress cronico cujos efeitos levam a estados de depressdo, a doencas fisicas

e, eventualmente, ao recurso a institucionalizag&o.

Os custos familiares e de relagéo no cuidador principal

As evidéncias, no caso das mulheres cuidadoras, salientaram, apesar da
compreensdo dos elementos que constituem os agregados nucleares, as questdes
relacionadas com o duplo papel de cuidadora e méde de familia com filhos a cargo,
principalmente se os filhos forem menores e/ou tiverem problemas de saide. Também
se distinguiram os casos em que nao houve qualquer apoio adicional de familiares com
a excepcdo da cuidadora principal para que pudessem ser partilhadas tarefas e/ou
responsabilidades, o que onera de forma mais incisiva a vida relacional e familiar de

quem assegura a totalidade dos cuidados.

“Eu tinha duas filhas em que a mais pequenina tinha um ano e a mais
velha tinha trés, ou seja, eu também tinha duas crian¢as muito

pequenas para tomar conta.” (E5)

“Tenho trés filhos, portanto tenho de tirar tempo a minha familia
para dar apoio a minha mae. (...) Por exemplo, o meu filho do meio, o
que é Asperger, é um filho que ainda hoje ndo lida muito bem com

alteragoes de rotina.” (E6)
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Em relacdo aos cuidadores do género masculino, o impacto familiar e/ou
relacional ndo se revela tdo significativo, uma vez que a sua condi¢do raramente foi
experimentada em exclusividade. Houve, contudo, ndo de forma muito expressiva,

impactos relacionais na relagdo com grupos de pares.

“A maior parte das pessoas, de alguns familiares ndo 180 chegados,

deixam de telefonar.” (ET)
“Ndo, nunca houve problemas.” (E8)

O impacto de viver o papel de um cuidador numa situacdo de vulnerabilidade
extrema envolve um alargamento do espectro das relagdes sociais (Grand et al., 1988).
Estes autores ndo as limitam as relacdes familiares, pelo contrério, estendem-nas as
redes de amizade e de vizinhanga, aduzindo a percepcdo de duas fungdes principais da
rede social e familiar que se materializam no suporte social e na sociabilidade. Contudo,
nem sempre se harmonizam as condi¢Ges necessarias e/ ou adequadas e o suporte social
pode ser escasso, ineficaz e até provocar stress cronico (motivada pela individualizacao
dos cuidados). Sdo diferentes aos aspectos que se atingem em nivel familiar e que

potenciam a sobrecarga e a perda de qualidade de vida.

Séo varias as tensdes que os membros de uma familia podem sofrer
perante a prestacdo de cuidados (...) o acréscimo de responsabilidades
(...) podendo mesmo haver necessidade de iniciar novas aptiddes (...)
um condicionalismo das rela¢des sociais por parte do cuidador...
(Imaginario, 2008, 76-77)

Ao sentido revelador de certo isolamento ou da parca cooperacdo no papel social
do cuidador associa-se 0 conceito de carga objectiva, ja citado anteriormente, tendo sido
identificadas algumas consideracdes colhidas atraves da narrativa dos entrevistados no
que concerne a dificuldade de conciliar a vida familiar e relacional, tanto no caso
especifico dos homens como no das mulheres cuidadoras.

As mulheres reconheceram maior impacto em nivel familiar dado o
comprometimento para com os seus filhos menores e para com o cénjuge no ambito da
sua familia nuclear. Os homens reconheceram o impacto familiar pela exigéncia de

cuidarem de outros dependentes (maiores) na sua familia nuclear com necessidades de
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vigilancia, e pelo estreitamento de contactos com familia alargada, na vertente mais

relacional.

Uma vida paralela de restricdes e de isolamento

A maior ou menor intensidade do impacto social na vida dos cuidadores esteve
associada, tal como nas duas dimensdes anteriores, ao regime de prestacdo de
assisténcia a que cada cuidador esteve sujeito, seja por op¢do do proprio ou por
inevitabilidade. Por norma, e como se aferiu nas constata¢fes dos entrevistados, tanto 0s
homens como as mulheres que sdo cuidadores “exclusivos”, ou seja, que nao partilham
os cuidados com mais nenhum outro elemento de suporte, formal ou informal, s&o os
mais penalizados na vida social. Conseguiu reconhecer-se que a necessidade/frequéncia
de cuidados diarios do doente implica uma directa e comprovada privacdo de
actividades que eram habituais, antes da sua condi¢cdo enquanto cuidador. Entre estas
destacam-se actividades extra laborais, saidas de fins de semana, ocupacéo de tempo
livre com hobbys, usufruto de periodos de descanso e férias, enfim, de tempo livre.
Todavia, houve cuidadores que consideraram ndo ter existido qualquer tipo de impacto

nas suas vidas.

“Eu ndo tinha a minha vida propria, por exemplo, ia aos sabados, aos
domingos, tinha de estar ali sempre aquela hora, tipo a marcar o

ponto, e ele era... tinha um feitio horroroso.” (E1)

“Sim, e ndo propriamente a profissional, de profissdo diaria do
trabalho fixo que tenho. Mas dos trabalhos que tenho fora, percebe,

tenho, por exemplo, neste momento, tenho dois livros a acabar.” (E2)

[ 2 K ~ . r N
Porque eu conciliava a manhd para mim e a tarde para ela até a

noite, por isso nunca tive assim esses problemas.” (E4)

“E deixei de ter tudo, a minha vida, os meus amigos, férias. Acabou
tudo, a minha vida parou...ndo posso ir de férias, ndo é...E deixar o

meu cunhado.” (E3)
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“Para mim foi violento porque tive semanas que néo saia de casa. E a
nivel, mesmo social, de amigos. H& amigos meus que até h& pouco
tempo estavam convencidos que eu me tinha zangado e que estava

chateado com eles.” (E7)

Na abordagem da prestacdo de cuidados, o impacto social esteve directamente
associado ao regime de prestacdo de assisténcia permanente a que o cuidador esteve
sujeito, tenha sido por sua iniciativa (autocritica) ou por dificuldade em gerir a situacdo
com outros elementos da familia. No caso, houve um claro afastamento de todas as
relages sociais de referéncia, o que teve uma influéncia directa na maioria dos
entrevistados, mantendo, quase em exclusivo, as relacdes confinadas a familia nuclear.
Tanto nos homens como nas mulheres, confirmaram-se perdas de momentos de lazer,
privacdo de contactos com 0s grupos de pares, a incapacidade de realizar actividades
extra-laborais e hobbys.

Salienta-se que 0s casos mais agudos, de isolamento social surgiram entre 0s
cuidadores do género masculino e que a privacdo da vida social foi transversal a todos
0s cuidadores, pois a vulnerabilidade extrema pressupfe uma preocupacdo constante,
permanente, num regime de tensdo que parece ndo cessar. No que se refere a este
impacto social (de sobrecarga e stress), a falta de tempo para a gestdo do quotidiano, o
“rombo” nas alteracfes ao estilo de vida tendem a conduzir progressivamente a uma
situacdo de isolamento — fruto de uma indisponibilidade de tempo para si proprio/a. Este
pode desencadear, a montante, sentimentos de frustracdo, de perda de intimidade e de
afecto, desencadeando conflitos familiares tanto pela partilha de responsabilidades
(Paul, 1997) como pela falta de atencdo para com alguns membros da familia (em

norma: conjuge e filhos).

Um trabalho voluntéario de dupla jornada

As implicacdes da prestacdo de cuidados sobre o rendimento do cuidador néo
registaram evidéncias significativas, na medida em que o doente, em regra, aufere
rendimentos provenientes de pensdes do regime contributivo ou ndo contributivo. O que
ressaltou como efeito indirecto, coube & integracdo ou ao acesso a apoio formal ou a

negociacdo deste. Pelo facto de integrar o agregado familiar, o cuidador encontrou-se
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implicado no processo de calculo de capitacdo para efeitos de pagamento de bens e
servigos. Este procedimento coloca por vezes inquietacdes nas familias que tém como
pretensdo agilizar recursos, tendo naturalmente que submeter as exigéncias e requisitos
das politicas sociais vigentes, designadamente em processo de integragdo em
instituicOes abertas (servico de apoio domiciliario), fechadas (lares e residenciais) ou

mistas (unidades de cuidados continuados integrados).

“Anulei porque ndo tenho condicdes para estar a pagar oitocentos
euros de \mensalidade. Ndo pode ser, eu ndo posso pagar. Sou eu
depois que tenho de pagar o restante. Nao, 0 maximo que ele tem é,

mais ou menos, no maximo quatrocentos euros.” (E3)

Se, de facto, as despesas da salde aumentaram, tanto com a contratacdo de
Servigos, como na aquisicao de bens e servigos e com a medicagéo, os relatos sugeriram
um peso que onera com maior expressividade o doente, j que este € que se constitui

como o fiel depositario dos cuidados.

“Ela gastou muito dinheiro em ambuléncias e nunca teve a ajuda de
ninguém (...) Foi ela ndo se poder mexer e ter que gastar muito

dinheiro nos sacos (colostomia).” (E10)

“O pagamento, realmente, destes servicos e a propria medicagdo

quando foi isto também aumentou a medicagdo.” (E9)

Ainda que os custos para o cuidador resultem da condicdo de prestador de
cuidados aferiu-se pelo legado de alguns entrevistados, uma maior preocupacao em
flexibilizarem os seus horéarios laborais de forma a corresponderem as necessidades de
quem cuidam. Mesmo assim, esta representacdo nédo é significativa, pois grande parte
dos cuidadores destes doentes esteve desimpedida (desempregada ou reformada) de

ocupacdo laboral ou beneficiou da flexibilidade da entidade empregadora.

“A nivel profissional perde-se muita coisa. N&o ter aceitado certos
trabalhos. Sim, cheguei a ser convidado para ir trabalhar nos EUA,

tive que adiar e recusei, com muita pena.” (E7)
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“E eu também na altura ndo tinha trabalho, estava desempregada... e
devido a idade deles e as vérias dificuldades que eles tinham eu
disponibilizei-me para os ajudar naquilo que eles precisavam.” (E1)

“Eu no meu caso tenho uma chefia que me facilitava, eu trabalho na
RTP, e nds temos um sistema de cumprimento de horario que nos
facilita. ” (E2)

Deve esclarecer-se que o apoio no domicilio a um doente em vulnerabilidade
extrema envolve sempre acréscimos na despesa de satde (medicacdo, fraldas, consultas,
ajudas tecnicas) na eventual contratacdo de servicos formais ou informais, na
alimentacdo, entre outros gastos. Todavia, considerando as declaracdes dos
entrevistados, verificaram-se todas as despesas de salde e de apoio social que ficaram a
cargo do doente ou do agregado familiar, nomeadamente por meio de reformas por
velhice, invalidez e pelos complementos por dependéncia dos agregados familiares. As
poupancas economizadas foram muitas vezes utilizadas e s6 num dos casos descritos é
que um cuidador se viu colocado, numa situagdo de ter de comparticipar
pecuniariamente no apoio formal.

Ainda assim, apesar do nivel socio-economico influenciar o impacto sobre o
cuidador, no caso de uma condi¢cdo desfavoravel ou de baixo rendimento (Roig et al.,
1998), ndo é possivel confirmar que os cuidadores tivessem saido prejudicados por
terem contribuido econdmica ou financeiramente para a gestdo dos cuidados. As
declaragbes que versam sobre a sobrecarga econdémica no cuidador do doente em
vulnerabilidade extrema concluiram que este € um membro da familia directa ou
colateral, que ndo é remunerado pelo seu empenho e pela prestacdo de cuidados e que
ndo participa directamente no financiamento dos cuidados adequados a sua condigao.
Contudo, como coabitantes, estes cuidadores, normalmente conjuges, irmaos, filhos e
netos, podem interferir no calculo de co-pagamentos a instituicbes da comunidade que
prestam cuidados domiciliarios ou nas unidades da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados - por cabimentacdo do rendimento do agregado familiar. Tais
afirmagdes determinam que indirectamente, o grau de parentesco entre doente e
cuidador, pode estar associado com 0s niveis de sobrecarga econémica.

Relativamente ao impacto da prestagdo de cuidados com a actividade

profissional, os depoimentos dos entrevistados referem ndo terem tido especial
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influéncia, com as excepcdes de regra, pois na maior parte dos casos ndo houve uma
classica individualizacdo de cuidados em torno de um sé cuidador. A partilha de
cuidados entre dois elementos da familia, em regra um reformado/a para os cuidados
bésicos da vida diaria (conjuge, irmdo/d); e um descendente ou colateral, para os
cuidados instrumentais — permitiu flexibilizar a actividade profissional dos cuidadores
com a prestacdo de apoio ao familiar. No entanto, nos casos em que se verificou que um
dos cuidadores é um descendente directo ou colateral, verificou-se a pratica da “dupla
jornada” que se deve a acumulacdo da actividade de cuidar com a actividade

profissional (Sousa & Figueiredo, 2004).

As estratégias de adaptacdo num contexto de vulnerabilidade extrema

Entre a “frieza” do atendimento hospitalar, gerador de inseguranca, e a falta de
colaboracdo do doente, na sua incapacidade de gerir ou de aceitar a sua condigéo,
considerou-se, com o acordo das opinides transmitidas, que a vulnerabilidade do
cuidador esteve associada com maior expressdo aos casos em que houve agravamento

no grau de dependéncia ou agudizacdo da condicdo crénica dos doentes.

“Ai, custava tanto, tanto, tanto.” Ndo colaborava com nada. Era eu

quero posso e mando.” (E1)

“O que eu sentia, o que eu sentia, era uma coisa que me revolta, e que
me deixava sistematicamente surpreendida era a falta de cuidados
que ele recebia quando chegava aos hospitais ou entdo o desleixo dos
médicos”. (E2)

“Com o meu cunhado, houve muitas vezes que senti que ndo

conseguia.” (E3)

De importante ressalva, cabe referir que grande parte dos cuidadores principais
do género masculino ndo assegurou os cuidados basicos da vida diaria aos doentes. Para
estes, a substituicdo do cuidador que presta esse tipo de cuidados mais directos, seja a

titulo formal ou informal, constituiu um motivo de grande inseguranca e inquietude.
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“Vou ter uma protese, de femur. E é isso, agora estou com medo se
me chamarem para ser operado quem é que toma conta do meu
cunhado.” (E3)

“Tive momentos desesperantes de ndo conseguir.” (ET)

Relativamente a gestdo da incerteza, em consonancia com os relatos das
mulheres cuidadoras, transpareceram afirmacdes que estdo ligadas a impoténcia das
préprias na resposta ao avanco da doenca e nas interrogacdes as estratégias de apoio
permanente e ao manuseio de técnicas especificas para manutencao das fungdes basicas

da vida dos doentes.

“Ndo ¢é uma questdo de poder dominar, é uma questdo de eu estar
segura gque uma pessoa entrou no hospital e que vai ser bem tratada

quando vocé. ” (E2)

“ (sobre didlise peritoneal) que aquilo era muitas horas, e a pessoa
ia ligar e obviamente voltava na altura que fosse para desligar e a
minha mae estava sempre em panico gque fosse comegar a disparar e
que acontecesse alguma coisa a minha tia que ela nao soubesse o que
fazer.” (E5)

“Sinto que realmente hd-de vir o dia em que as coisas se vao
complicar e vai surgir a pergunta. Vai para uma instituicdo ou vai

ficar em casa?” (E6)

Por outro lado, e sobre a incerteza, os homens cuidadores, em coeréncia com
outras declaracdes anteriores, destacaram a falta de preparacdo para responder as

exigéncias dos cuidados e de ndo saberem a quem recorrer em situacoes limite.

“Tenho as senhoras para me fazerem a limpeza, ndo é, tenho quem
Ihe faga a higiene, mas vou ter que pagar a uma pessoa para lhe fazer

as refei¢des, mas tenho de resolver ndo é.” (E3)

“Nos nunca estamos preparados, nem ninguém consegue dizer que
estd preparado para situacOes destas. Mas também ndo temos

informac&o nenhuma.” (E7)
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Finalmente, as ultimas revelacfes dos cuidadores de doentes em vulnerabilidade
extrema, esclareceram como foi possivel responder a complexidade das situacdes por
eles/as experimentadas. Por outras palavras, apuraram como se modificaram contextos
familiares descritos como inseguros e incapazes, para transformé-los num meio
envolvente mais equilibrado através da capacitacdo dos cuidadores, da negociacao de
meios e da agilizacdo de recursos - designadamente, através do acesso a técnicas de
apoio as actividade basicas e instrumentais e pelo encaminhamento/integracdo em
servigos de proximidade.

Finalmente, destacaram-se as descricdes das cuidadoras como medidas de
calibracdo e de equilibrio para a manutencdo do apoio no domicilio, nomeadamente:
através de informacdes sobre alternativas disponiveis para amenizar a responsabilidade
informal, a activacdo de resposta domiciliaria permanente, a institucionalizacdo e o

acompanhamento do servic¢o social hospitalar.

“Mas ela (assistente social) tem competéncia e exerce-a bem.
Importa-se, procura resolver as coisas, e numa situacio destas, de
stress constante entre as pessoas, com 0 cuidado que se tem de ter
com o familiar, € um descanso total, que nos permite ganhar forcas,

precisamente para aquilo que € preciso para o dia a dia. ” (E2)

“A minha mde acabou por ficar melhor porque pdde descansar

(institucionalizacéo).” (E5)

“Uma pessoa de confianga, e eu ainda hoje continuo a dizer, que
havendo a necessidade de mais apoio e aquele nés ndo podemos dar,
a por la alguém é ela. E pagar-lhe e ela ficar 14 mais tempo porque é

a pessoa que conhece 0s meus pais ha 20 anos. ” (E6)

No que concerne aos cuidadores do género masculino, verificaram-se 0s
testemunhos da necessidade de um aumento no apoio formal e a aceitacdo da
institucionalizacdo como resposta a inseguranca do cuidador, como se comprovou pelas

afirmacdes seguintes:

“Chegamos a pensar em conversa com a assistente social do HEM,
ela chegou a arranjar-nos uma listagem com os lares, para tentar,

para pormos o meu pai num desses lares.” (E9)
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“Nem é isso, é como proceder, e onde recorrer no caso de se agravar.
Em termos de apoio era haver uma visita que seja alguém também

que venha conversar...” (ET)

Sintese Conclusiva

O percurso de vida dos cuidadores que disponibilizaram a sua experiéncia para a
compreensdo do fendmeno da prestacdo de cuidados de longa duracdo a doentes em
vulnerabilidade extrema foi atribulado. As narrativas fazem emergir medos,
incapacidade e sentimentos de impoténcia, principalmente ao nivel da gestdo da doenca.
Estes sentimentos subjectivos de carga foram motivados pelo grau de impreparagédo para
a execucdo de tarefas que envolvem situacdes cronicas de doenca, de comorbilidade e
das dificuldades inerentes a0 manuseamento de ajudas técnicas de apoio. No fundo, a
incerteza e o receio dos cuidadores, tanto nos homens como nas mulheres, impendeu
maioritariamente sobre o grau de dependéncia e de vulnerabilidade, considerando a
frequéncia e o regime de cuidados necessarios ao seu bem-estar.

Os cuidadores de ambos os géneros para fazerem face as necessidades dos
doentes foram compelidos a aumentar a sua capacidade de resposta promovendo a
readaptacdo as necessidades exigidas pela gradacdo crescente de cuidados. Esta situacao
colocou os cuidadores numa situacdo dubia que determina uma nova perspectiva assente
na ambivaléncia — considerando-a como um quadro analitico e interpretativo que
permite explorar narrativas e processos familiares e defendendo o seu caracter evolutivo
do ciclo da vida, a medida que se vao renegociando as relac6es (Connidis & McMullin,
2002).

Finalmente, as respostas de calibracdo ou a capacidade adaptativa que se
manifestaram entre os cuidadores abriram o espectro do conceito ja& mencionado para o
que Lorenz-Meyer (2001) propugna como tipos de estratégias na gestdo da
ambivaléncia. No que concerne as opinides dos cuidadores podem ser enquadradas,
maioritariamente pelo refor¢co do apoio formal e informal, como defendem mais de
metade dos cuidadores e pelo recurso a institucionalizacdo, embora com uma expressao

néo tao significativa.
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Em tom conclusivo, revelam-se através de diagrama axial’, as categorias
relatadas que expdem o impacto da vulnerabilidade no cuidador evidenciando as
dimensdes: (i) pessoal; (ii) familiar; (iii) social; (iv) econdmico-laboral. Identifica-se
também 0 “modus prociendi” da gestdo do risco e da incerteza no quadro dos cuidados
de longa duracdo no domicilio, considerando o aumento gradual da vulnerabilidade no
doente e a necessidade de reajustamento do cuidador a novos contextos de prestacao de

cuidados.

1. Diagrama Axial - Representag6es sobre o impacto da vulnerabilidade do doente no cuidador (ver p.13).
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I. Diagrama Axial — Representac6es sobre o impacto da vulnerabilidade do doente no cuidador
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