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“Ao meu marido Joaquim de Oliveira Costa ( in memoriam), por ter me amado incondicionalmente e por também ter me colocado de frente com a difícil tarefa de cuidadora informal familiar”


		


		

			





Prefácio


			Este livro oferece uma leitura cativante em relação ao ato de cuidar informalmente de alguém doente e envelhecido e, com quem, se mantem laços de natureza familiar ou afetiva.


			A obra é composta de duas partes em que, na primeira, é realizada uma reflexão profunda do conceito de cuidador informal com as implicações que essa exigência acarreta, com especial enfoque no autocuidado do próprio cuidador que é quase sempre negligenciado.


			Nesta parte do livro é abordada uma reflexão teórica sustentada do desenvolvimento do ser humano até ao envelhecimento, através de uma leitura demográfica em crescimento e perdas de capacidades associadas a essa fase do ciclo vital. Aborda ainda o tema de como educar em saúde e de como promover competências para uma otimização do desempenho da função de cuidador informal.


			Identificam-se os aspetos relevantes na literatura, nomeadamente o autoconhecimento, a empatia, a autoestima, a assertividade, a resiliência e o apoio social de que o cuidador informal deve dispor como competências a desenvolver e a aprofundar para desempenhar a sua missão sem descurar o seu próprio eu e bem-estar pessoal.


			A segunda parte do livro, a qual abrange os capítulos 6, 7 e 8, realça um estudo empírico em trabalho de campo em que é disponibilizada ao leitor a consumação do que foi previamente demonstrado no seu desenvolvimento teórico. Através da implementação de uma intervenção em grupo dirigida a cuidadores informais e focando o desenvolvimento dessas competências programadas ao longo de 10 sessões com avaliações prévias e posteriores e recorrendo, para o efeito, a instrumentos de avaliação psicossociais.


			É, portanto, uma obra na qual as autoras produzem um resultado final de grande interesse para o público em geral, com enfase naqueles que desempenham a tarefa de cuidador. Por outro lado, o livro reveste-se de especial relevância não só para psicólogos na prática da intervenção em grupos na saúde como, também, para outros profissionais de saúde que cada vez mais se deparam com cuidados de saúde em que a realidade do envelhecimento humano e da necessidade de cuidar em situação de doença de familiares se torna cada vez mais premente. 


			Marina Prista Guerra


			Porto, 27 de fevereiro de 2020


		


		

			





APRESENTAÇÃO


			Anita Liberalesso Neri


			Orcid: 0000-0002-6833-7668


			Universidade Estadual de Campinas, Brasil


			Embora cuidar dos ascendentes e protegê-los em nome do amor filial e da obrigação de retribuir seja um imperativo ético e cultural indiscutível, o dia-a-dia do cuidado apresenta desafios físicos e psicológicos e propõem dilemas éticos que raramente as pessoas conseguem antecipar. De fato, a prestação de cuidados a idosos fragilizados e dependentes é um dos aspectos mais sensíveis das relações familiares. Comumente é vivida como uma experiência inesperada e não-normativa, e por isso mesmo altamente estressante, pelos cuidadores recém-eleitos para o papel.  No curso da prestação de cuidados instrumentais, informativos e afetivos necessários à compensação das limitações ocasionadas por doenças e incapacidades do ente querido, abundam relatos de fadiga, senso de sobrecarga, insônia, dor, esgotamento físico e psicológico, confusão mental, problemas de memória e de atenção, depressão e ansiedade. Muitos cuidadores queixam-se de que a vida que tinham antes lhes foi subtraída. ou que foi totalmente invadida pelo cuidado, não lhes deixando espaço vital nem para si, nem para atividades sociais, religiosas, laborais, informativas, de lazer e de autocuidado à saúde física e emocional e à aparência. 


			A competição entre o exercício do papel de cuidador familiar de idosos e de outros papeis primários é a regra, não a exceção, assim como são usuais a falta de recursos financeiros e de outros recursos materiais, como transporte e equipamentos de segurança e de suporte físico. Além disso tudo, o cuidado não tem uma trajetória linear. Ao contrário, transcorre de crise em crise. Ao final, chega o momento em que o cuidador tem que lidar com a morte do idoso por quem responde. Antecipar a perda, lidar emocional, material e juridicamente com ela e, por último, lidar com a ausência e com a sensação de vazio, ou de alívio, culpa ou ressentimento, são tarefas adicionais que o cuidado impõe aos cuidadores familiares.  Nesses cenários, não é rara a ocorrência de conflitos com outros familiares, que deixam atrás de si um rastro de emoções negativas,  autorrecriminação, baixa autoestima e incontrolabilidade. Estas condições podem ser instaladas ou amplificadas pela dinâmica da família, pela história das relações entre os membros e pela trajetória da ligação afetiva entre o cuidador e o idoso de quem cuida.   


			As transações que se dão entre a saúde e as emoções dos cuidadores familiares, a saúde, as emoções e a personalidade dos idosos de quem cuidam, a dinâmica dos afetos na família, os recursos disponíveis e as expectativas que todos têm sobre o cuidado desenvolvem-se em cenários socioculturais específicos. Para exemplificar, no momento, a despeito das diferenças socioeconômicas, sociodemográficas e de organização do sistema público de saúde da família existentes entre Portugal e Brasil, o desemprego, a pobreza e a imigração entre os mais jovens estão determinando que os idosos sejam provedores familiares e cuidadores de crianças e adolescentes. Na presença de crise financeira e desemprego, os filhos adultos tendem a permanecer por mais tempo ou a retornar ao domicílio parental. A coabitação é ocorrência mais comum em contextos de pobreza e vulnerabilidade social, nos quais, mais do que se configurar como estratégia de cuidado, é estratégia de sobrevivência. Nessas situações, os idosos saem prejudicados, pois o mais usual é que as famílias invistam mais nas crianças e nos adultos produtivos do que nos velhos. Quando devido à incapacidade, o idoso não pode mais ajudar a família, cresce a probabilidade de que seja negligenciado, discriminado, maltratado ou abandonado. A pandemia Covid-19 provavelmente acarretará o declínio da capacidade de custeio da saúde e da proteção social pelo Estado, de modo que a família e a comunidade, igualmente empobrecidas, precisarão engendrar novas estratégias de proteção e cuidado aos idosos. Ainda como resultado da pandemia, nos dois países viveremos algum nível de colapso da solidariedade intergeracional e de valorização do distanciamento social.  Finalmente, a expansão da longevidade da comunidade LGBT, dos deficientes mentais, dos doentes mentais, dos portadores de doenças que causam progressivo aumento da incapacidade ou progressiva perda de imunidade acarretará maior diversidade das situações de cuidado do que a observada hoje. Novas pressões sobre os sistemas informal e formal de apoio advirão dessas ocorrências. Os idosos física e cognitivamente mais dependentes serão os mais prejudicados, mormente em contextos de pobreza e desigualdade, como os observados no Brasil.


			Não por acaso, nos último 45 anos, sem que sequer sonhássemos com as mudanças sociais que nos esperam  tão logo passe a fase aguda da crise de saúde e de valores que estamos vivendo, tornou-se dominante a linha de pesquisa que trata do bem-estar físico e psicológico do cuidador familiar, com foco no ônus objetivo e subjetivo do cuidado e no estresse do cuidador. Com razão, acredita-se que, quando o ônus é superior aos recursos de que o cuidador familiar dispõe, instala-se uma condição de vulnerabilidade física e psicológica caracterizada pela dificuldade de responder de forma adaptativa aos desafios externos e internos do cuidado. Mulheres cuidadoras relatam ter mais ônus, pontuam mais alto em depressão, e têm níveis mais baixos de bem-estar subjetivo e de saúde física do que os homens cuidadores; os problemas de comportamento dos idosos que são alvo de cuidado são mais importantes na determinação de desfechos negativos em saúde física e psicológica dos cuidadores familiares do que outros estressores, entre eles o ônus das tarefas; a quantidade de cuidados oferecidos e os déficits físicos dos idosos que são alvo dos cuidados associam-se menos fortemente com o ônus percebido e a depressão em cuidadores de idosos com demências do que em cuidadores de idosos sem demências;  entre familiares cuidadores, a melhoria da qualidade do cuidado prestado associa-se com maior bem-estar subjetivo no cuidador.


			 	A abertura para a crença no potencial da avaliação subjetiva dos estressores para o controle do estresse do cuidador familiar criou o cenário para a realização de estudos envolvendo a avaliação dos efeitos de intervenções educacionais e clínicas sobre a capacidade do cuidador de realizar o cuidado de forma mais eficiente e de regular as próprias emoções. Meta-análises clássicas envolvendo estudos dessa natureza mostraram que as de natureza psicoeducacional são as mais eficazes quando se trata de desenvolver conhecimentos e competências do cuidador; quando se visa ao bem-estar psicológico, as mais eficazes são as de natureza clínica. No trabalho doutoral ora apresentado, a  promoção das competências pessoais e sociais desdobrou-se em promoção do autocuidado.  


			Desenvolveu-se um programa de intervenção psicoeducacional composto por 10 sessões que cobriram as seguintes competências pessoais: autoconhecimento, empatia, autoestima, assertividade, resiliência e suporte social. A intervenção foi planejada para ser antecedida e sucedida por condições de pré-teste e pós-teste em que são utilizados instrumentos escalares, avaliando a qualidade de vida percebida, a percepção de estresse global, a sobrecarga do cuidado e as competências pessoais e sociais do cuidado familiar. Em cada sessão de treinamento as autoras registraram emissões verbais espontâneas dos participantes relativas às competências treinadas. A análise qualitativa desses dados enriqueceu o conhecimento sobre as disposições cognitivas e afetivas e sobre os conhecimentos prévios dos participantes. Possibilitou a emergência de temas psicológicos ausentes nos instrumentos escalares, entre eles geratividade e a solidariedade intergeracional, de grande importância para a compreensão do alcance da intervenção. O programa foi aplicado em grupos de cuidadores familiares que frequentavam unidades de saúde da família e da comunidade em dois subdistritos localizados na região Norte de Portugal. Pode-se dizer que a pesquisa contou com grupos naturais, sem altos níveis de sobrecarga e que os participantes não eram totalmente ingênuos quanto aos conceitos veiculados.  Não foram atribuídos a grupos homogêneos, conforme a doença ou limitação apresentadas pelos idosos, ou pelo seu nível de conhecimento prévio sobre as competências treinadas. Assim, não houve preocupação em comparar grupos. Em lugar disso, foi feita uma descrição minuciosa das condições de ingresso e participação de cada um deles, o que fez do estudo uma contribuição rica e original.


			O estudo insere-se na tradição da Psicologia do Envelhecimento, da Psicologia da Saúde e da Educação em Saúde, cujos fundamentos teóricos e metodológicos são expostos com grande apuro, motivo pelo qual são uma ótima contribuição à formação acadêmica e profissional de estudantes de graduação e de pós-graduação dos três campos.  


			Foi um privilégio ter lido os originais do livro. Senti-me honrada pelo delicado convite feito apresentá-lo aos leitores por duas competentes profissionais brasileiras Prof.a Lisneti Maria de Castro-psicóloga e Prof.a Dayse Neri de Souza – socióloga. A elas se juntou Prof.a Anabela Pereira, igualmente psicóloga, prestigiada professora e pesquisadora do país-irmão, especialista nos tópicos de que trata a publicação. Desejo-lhes sucesso na divulgação desta importante obra, assim como almejo grande proveito aos futuros leitores!


			Campinas, 30 de abril de 2020. 
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1


			INTRODUÇÃO


			Ao longo dos últimos anos, verificou-se mundialmente um aumento acentuado da população sênior. Se por um lado viver mais tempo pode ser considerado uma das maiores conquistas da população deste século, por outro é uma aquisição que pode trazer implicações para várias esferas da vida do indivíduo. Uma das consequências mais relevantes desse aumento de tempo de vida é que viver mais pode aumentar significativamente o risco de o indivíduo adquirir uma doença que poderá ter influência direta na sua autonomia, fazendo com se torne dependente de pessoas para auxiliá-lo com tarefas que até então conseguia fazer sozinho (MACHADO, 2012).


			Por mais que as ciências médicas tenham evoluído, é comum um indivíduo, quando chega à faixa etária de 65 anos ou mais, apresentar algum sintoma de doença crônico-degenerativa, que poderá afetar a sua saúde e o seu bem-estar. 


			Tendencialmente, o surgimento de doenças crônico-degenerativas nessa faixa etária provoca incapacidade no seu portador, motivo pelo qual necessitará de cuidados domiciliares geralmente de longa duração (PEREIRA, 2013). Nesse cenário surge o cuidador informal familiar, que ficará responsável por todas as tarefas necessárias e que garantam conforto e bem-estar ao membro familiar que se encontra incapacitado (NERI; SOMMERHALDER, 2006; ARAÚJO; PAÚL; MARTINS, 2011; MARQUES; TEIXEIRA; NERI DE SOUZA, 2012).


			A chegada de uma doença grave e incapacitante ao seio familiar fará com que esta tenha que se ajustar a uma série de modificações, que vão desde a execução de novas tarefas até a necessidade de aquisição de novos conhecimentos para lidar com a situação que envolve saúde e doença (FRANÇA, 2010; SEQUEIRA, 2010; MACHADO, 2012).


			Apesar de essa nova situação trazer repercussão em todo o sistema familiar, na maioria das vezes é apenas um membro da família que sofrerá maior impacto, tendo em conta que será este o responsável por todas as atividades que serão prestadas ao familiar incapacitado (BRAITHWAITE, 2000).


			Ao assumir essa nova responsabilidade, o cuidador familiar terá que confrontar-se com mudanças significativas na sua vida, uma vez que essa tarefa geralmente tem repercussões na vida pessoal, laboral, social e familiar do cuidador (MARTINS; RIBEIRO; GARRETT, 2003).


			A literatura evidencia que, para assumir a tarefa de cuidados, é necessário que haja uma transição, de forma que o cuidador informal seja formado/informado sobre todos os aspectos que envolvam o cuidar no domicílio, bem como seja capaz de desenvolver estratégias que possam contribuir para que mais facilmente superar os obstáculos inerentes à tarefa e com isso seja diminuída a sua vulnerabilidade ao estresse (BASTOS et al., 2005).


			Considerando que o familiar cuidador possui um papel fulcral nos cuidados que serão desenvolvidos no domicílio, torna-se imprescindível que aquele seja dotado de conhecimentos não só sobre a doença do familiar que cuida, mas também que saiba perceber a importância que deve dar ao seu autocuidado, tendo em vista as exigências que são intrínsecas à tarefa (SEQUEIRA, 2010; CARDOSO, 2011; PEREIRA, 2013).


			Apesar da existência de um volumoso número de trabalhos com propostas psicoeducativas para auxiliar o cuidador no desempenho dessa tarefa, esses trabalhos na sua maioria são voltados para orientar o cuidador a lidar com o familiar incapacitado. Essa lógica se assenta no fato de que o cuidador, estando devidamente habilitado para lidar com o seu familiar, estará em melhores condições de perceber e gerir o estresse que poderá vivenciar no decorrer da tarefa (GALLAGHER-THOMPSON et al., 2000; SORENSEN; PINQUART; DUBERSTEIN, 2002).


			Embora essas ações interventivas venham sendo consideradas uma ferramenta de grande importância no que respeita à diminuição de sobrecarga, sentimentos negativos, ansiedade, depressão, entre outras sintomatologias experienciadas pelos cuidadores durante o desempenho da tarefa, observa-se que ainda existem alguns aspectos que precisam de melhor compreensão. Entre os aspectos a serem realçados, verifica-se a necessidade de trazer à tona a forma como os cuidadores mobilizam algumas habilidades sociais, para lidar com os problemas relacionados com a tarefa que executam.


			Nesse sentido, torna-se importante desenvolver competências pessoais/sociais, para que o cuidador possa reconhecer em si habilidades que facilitem sua comunicação interpessoal, de forma que possa não somente auxiliá-lo na adaptação ao novo papel que vai desempenhar, mas que também o auxilie para uma melhor consciencialização sobre a importância que deve dar ao seu autocuidado, sem que para isso manifeste sentimento de culpa e nem tampouco se sinta negligente em relação à tarefa que executa.


			Assim sendo, como forma de melhorar a atenção destinada aos cuidadores informais familiares e ainda realçar a importância que estes devem dar ao cuidado consigo próprios, desenvolveu-se um programa de intervenção psicoeducativo orientado para o desenvolvimento de competências pessoais/sociais. A escolha por essa abordagem de competências ocorreu em virtude de estas estarem presentes no universo relacional dos indivíduos, e também porque, uma vez desenvolvidas, contribuíram para que o cuidador seja capaz de reconhecer e expressar suas emoções adequadamente, ao mesmo tempo que poderão influenciar diretamente nas relações interpessoais do cuidador, diminuindo assim os conflitos que poderão surgir durante o desempenho da tarefa (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2001; 2003; 2005). 


			Nesse sentido, e para a realização deste estudo, elaborou-se um objetivo geral na qual buscou-se: construir, implementar e avaliar um programa de intervenção psicoeducativo suportado no desenvolvimento de competências pessoais/sociais adaptadas às necessidades dos cuidadores informais familiares, e vinculado ao objetivo geral os objetivos específicos:


			

					Conhecer as condições físicas e mentais dos cuidadores familiares no âmbito da qualidade de vida, estresse e sobrecarga durante a prestação de cuidados.



					Identificar previamente a existência de competências pessoais/sociais por parte dos cuidadores informais familiares sobre o seu autocuidado.



					Construir um programa de intervenção psicoeducativo com a finalidade de desenvolver competências pessoais/sociais.



					Implementar um programa de intervenção adaptado às necessidades dos cuidadores informais familiares.



					Avaliar a forma como as temáticas desenvolvidas durante o programa de intervenção, influenciaram a consciencialização dos cuidadores informais familiares sobre o seu autocuidado.



			


			O desenho deste estudo está alicerçado na metodologia qualitativa, paradigma interpretativo. O estudo foi realizado na Unidade de Saúde Familiar de São João de Ovar (USF-SJO) e Unidade de Cuidados na Comunidade do Centro de Saúde de Aveiro (UCC-Aveiro). O trabalho de investigação ocorreu concomitante (ou nas duas unidades de saúde) nos dois centros de saúde e no período de seis meses.


			O presente estudo está dividido em oito capítulos. No segundo capítulo foi evidenciado o enquadramento teórico que sustenta o objeto de estudo desta investigação. Assim sendo, o segundo capítulo faz referência sobre questões relacionadas com envelhecimento, envelhecimento e saúde, e nova conjuntura demográfica. No terceiro capítulo abordamos o cuidador informal familiar e as intercorrências que permeiam a atividade de cuidador informal familiar, o paradigma life span, bem como os contributos desse paradigma, os principais teóricos do desenvolvimento psicológico na vida adulta e na velhice, o ciclo da vida humana como problema psicológico, a teoria das estações da vida adulta de Levinson, o desenvolvimento do Eu segundo Loevinger, o desenvolvimento da identidade de Erikson, considerações sobre as teorias do desenvolvimento na vida adulta e na velhice e a generatividade e o contexto dos cuidados informais familiares.


			No quarto capítulo descreve-se a educação para a saúde, os modelos de educação para a saúde, a educação para a saúde e os cuidados informais familiares no domicílio, os modelos atuais de intervenção para cuidadores informais familiares, as intervenções psicoeducativas em contexto dos cuidados informais familiares.


			No quinto capítulo, além de ser destacado o desenvolvimento de competências pessoais/sociais adaptadas aos cuidadores informais familiares — entre as quais autoconhecimento, empatia, autoestima, assertividade, resiliência e suporte social —, é também realçada a importância da formação para os cuidadores familiares, bem como a importância da abordagem psicossocial na formação dos cuidadores informais. 


			No sexto capítulo apresentamos a metodologia onde estão sublinhados os pressupostos, uso da tecnologia para análise do método qualitativo. Além desses aspectos, encontramos a opção metodológica, a questão de investigação, os objetivos do estudo, os procedimentos, a caracterização das instituições de saúde, participantes, o trabalho de campo, o uso da dinâmica de grupo para conduzir a intervenção psicoeducativa, a operacionalização das sessões de intervenção, os instrumentos de coleta de dados, formulário de entrevista, escalas aplicadas, análise dos dados quantitativos e qualitativos. 


			No sétimo capítulo é apresentada a análise dos dados e a discussão dos resultados, e terminamos com o oitavo capítulo, onde abordamos as conclusões e recomendações para futuras investigações.
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			ENVELHECIMENTO


			2.1 Introdução


			Nos diversos períodos da História, envelhecer sempre foi motivo de reflexão e de interrogação por parte do Homem. Na prática, as dúvidas e incertezas relativas a esse assunto talvez tenham sido motivadas pelo desejo do Homem de ver materializada a sua imortalidade, assim como a sua dificuldade em compreender o sofrimento e a morte (PAÚL, 2005). Todavia, ao longo dos anos, apesar de o conceito de envelhecimento ter passado por inúmeras modificações, aspectos como atitude, crenças, cultura, conhecimentos adquiridos e relacionamentos sociais sempre foram tidas em consideração (SEQUEIRA, 2010).


			Numa perspectiva mais global, Figueiredo (2007) realça que o envelhecimento é um processo normal e universal que ocorre gradualmente, tendo um caráter irreversível no que toca às mudanças e às transformações inerentes à passagem do tempo. Segundo essa autora, esse fenômeno está diretamente relacionado com os processos de diferenciação e de crescimento, estando o primeiro associado a aspectos internos, nomeadamente à herança genética; já o segundo se associa a aspectos externos e ligados ao estilo de vida, à educação e ao ambiente no qual o indivíduo se insere.


			Corroborando esse pensamento, Bernard Strehler (1925-2001 apud ALMEIDA, 2014) salienta que esse gerontólogo de referência do século XX assegurava que o envelhecimento, além de ser peculiar aos organismos, é condição natural, progressiva, universal e irreversível que segue uma programação genética. Na opinião de Almeida (2014), qualquer organismo vivo, em dado momento, vai envelhecer e apresentar declínio das suas funcionalidades, porém nem todos os indivíduos irão envelhecer da mesma forma e ao mesmo ritmo.


			Contudo, qualquer que seja a abordagem sobre os aspectos que norteiam o envelhecimento, é essencial ter em consideração que essa é a última fase do desenvolvimento humano e caracteriza-se por um processo de mudança progressiva da estrutura biológica, psicológica e social que vai ocorrer ao longo da vida (PORTUGAL, 2004). De qualquer modo, apesar de todo o esforço que a medicina, a gerontologia e as demais ciências vêm fazendo no sentido de contribuir com estudos cujo objetivo é fazer com que os idosos possam ter um envelhecimento ativo e tenham a sua funcionalidade preservada, ainda é comum associar ou imaginar o envelhecimento como sendo um período marcado por crise de identidade, redução da autoestima, dificuldade de adaptar-se a novos papéis, além de ser considerada uma fase propícia ao surgimento de doenças incapacitantes (BARROS, 2010).


			O cenário atual e mundial do envelhecimento é preocupante e exige profundas reflexões de governantes, comunidade científica, iniciativa privada e sociedade civil, tendo em vista a necessidade de respostas urgentes e adequadas, nas áreas da saúde, economia e social, tendo em conta o exponencial aumento dessa população. 


			2.2 Envelhecimento, saúde e doença


			O aumento da longevidade, quer seja para homens ou mulheres, pode ser considerado como uma das maiores conquistas da população do século XXI. Viver mais tempo pode representar para a população com 65 anos ou mais uma oportunidade única de fazer reflexões, no sentido de tentar modificar as suas trajetórias de vida, dando prioridade aos aspectos que, conforme as suas perspectivas, são verdadeiramente importantes. Nesse contexto, Baltes e Carstensen (1996) invocam que, nessa fase da vida, os indivíduos estão aptos a canalizar os seus recursos emocionais para a concretização de necessidades e objetivos que julgam ser de maior relevância. Geralmente esses aspectos estão relacionados com o estabelecimento de relações interpessoais, manutenção da saúde e bem-estar emocional.


			Contudo, apesar de envelhecer não ser sinônimo de doença, incapacidade ou dependência, nem sempre será possível chegar a essa fase da vida em perfeitas condições de saúde físicas e mentais. Com o avançar dos anos, são cada vez maiores as probabilidades de o indivíduo adquirir uma doença crônica e/ou degenerativa típicas do próprio processo de envelhecimento, condições que poderão incapacitá-lo e torná-lo dependente, o que vai interferir diretamente na sua autonomia, trazendo prejuízos para os domínios relacionados com o seu autocontrole e sua autossuficiência (MACHADO, 2012). Nesse sentido, Figueiredo (2007) ressalta que grande parte da população com 65 anos ou mais sofre de algum tipo de patologia crônica, e, dependendo da doença e do estágio em que se encontra, esta poderá repercutir diretamente na qualidade de vida dessa população. Na opinião dessa autora “a doença crónica é uma das maiores causas de incapacidade, significando a perda da independência e muitas vezes da própria autonomia” (FIGUEIREDO, 2007, p. 64). 


			Na ocorrência de situações que envolvam doença, dependência ou incapacidade física ou mental, será a família a principal responsável em garantir, no domicílio, conforto e bem-estar ao familiar que se encontra incapacitado. Confirmando essa hipótese, os estudos de Walker (1999) salientam que, em relação à obrigação da família em prestar cuidados a idosos, essa é uma atitude típica dos países do Sul da Europa. Já nos países no Norte europeu, institucionalizar um idoso é uma alternativa viável e de predileção por parte das famílias que têm a seu cargo um idoso que precise de cuidados de longa duração (FIGUEIREDO, 2007).


			2.3 Doença, família e cuidados


			O dicionário on-line de língua portuguesa publicado pela Porto Editora define “cuidar” como: tratar; tomar conta de; ocupar-se de; responsabilizar-se por; prestar atenção a; supor; imaginar; julgar; interessar-se por. Todavia cuidar sempre foi considerada uma prática milenar e universal que atravessa todos os tempos. A partir do momento que inicia a vida, existe o cuidado como forma de preservação e manutenção desta (PEREIRA, 2011).


			Na opinião de Collière (2003), cuidar, além de ser um ato de vida que está diretamente relacionado com a história da humanidade, possui ainda duas características distintas: o cuidado do homem consigo próprio, como ato individual, na existência de autonomia, e o cuidado para com o outro, que requer demonstração de afeto e de reciprocidade, que poderão ser expressados na prestação, quer seja temporária ou definitiva, a um indivíduo que esteja incapacitado e, por esse motivo, necessita de auxílio no sentido de ver asseguradas as suas necessidades vitais.


			Apesar de possuir diferentes formas de ser demonstrado, o cuidado é uma atitude frequente em todas as culturas, sendo que, geralmente, são as famílias que se responsabilizam e praticam os cuidados, tendo em vista que o espaço familiar é o local onde é tomado conhecimento e são executadas as práticas de cuidados. Nesse sentido, é preciso ter em conta que essas práticas sempre sofrerão influência da cultura na qual a família está inserida (SANTOS, 2010).


			Muito embora a família tenha passado por profundas modificações, quer seja na sua construção ou na sua composição, este continua a ser o espaço privilegiado de trocas afetivas e emocionais (FIGUEIREDO, 2007). Contudo, atualmente, é comum que a família durante a sua trajetória de vida se confronte com situações traumáticas relacionadas com perdas, divórcios e doenças. Tais situações poderão contribuir para a sua desordem e desestrutura (MARTINS; RIBEIRO; GARRETT, 2003). Entretanto, segundo estes autores, a família geralmente consegue organizar-se de forma a superar as situações-problema existentes no seu ciclo de vida.


			Para Cardoso (2011), a família é um sistema composto pelo comportamento e personalidade de cada membro familiar, que influenciará toda a sua estrutura e funcionamento. Assim sendo, cada vez que um membro familiar tiver o seu bem-estar abalado, esse impacto também poderá provocar alterações no bem-estar dos outros membros familiares. 


			Dessa forma, quando um membro familiar, por motivo de doença, passa a apresentar dependência ou incapacidade, esse episódio vai acarretar alterações em toda a dinâmica familiar e, consoante à evolução da doença, ocorrerão mudanças de papéis entre os membros do núcleo familiar (MACHADO, 2012). Nesses casos é comum filhas ou filhos, cônjuges, noras, sobrinhos ou netos e netas assumirem a responsabilidade pelos cuidados do familiar que se encontra incapacitado (NETTO, 2002).


			Por norma, nas questões que envolvem saúde, doença e assistência, a família sempre é chamada, salientando a sua importância na gestão do cuidado, tendo em conta que, na maioria das vezes, o cuidado requer envolvimento integral e contínuo (LAGE, 2005). Nesse seguimento, a família, quando assume essa responsabilidade, nem sempre está informada acerca dos desafios que constituem a tarefa de cuidar, havendo necessidade de os profissionais de saúde verificarem o nível de capacidade e disponibilidade emocional que esta tem para assumir o papel de cuidador.


			Mesmo com todas as dificuldades intrínsecas a atividade de cuidados, não só em Portugal, mas também em boa parte dos países do mundo, a família, por meio de um ou de vários membros, continua a ser a maior fonte de cuidados para aqueles que se encontram incapacitados e necessitam de auxílio no desenvolvimento das suas atividades quotidianas (CARNEIRO et al., 2012).


			2.4 Demografia e contexto global do envelhecimento 


			No contexto atual, o progresso da medicina e da tecnologia conjugado com a melhoria das condições de vida e de saúde, a diminuição da fertilidade e o consequente aumento da longevidade transformaram o envelhecimento populacional mundial num dos maiores desafios do mundo contemporâneo, requerendo mudanças profundas no âmbito econômico, financeiro e social. De acordo com relatório da Organização das Nações Unidas (ONU) publicado em 2013, a população com 60 anos ou mais, que em 1950 era de 8%, em 2013 alcançou os 12% (UNITED NATIONS, 2013), conforme o Gráfico 1.
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			Gráfico 1 - Proporção de população com 60 anos ou mais: evolução entre 1950-2050


			Fonte: ONU (2013)


			Seguindo essa tendência, e conforme os dados apresentados no referido documento, o aumento dessa parcela populacional será acelerado, podendo chegar aos 21% em todo o planeta. Entretanto o aumento da taxa de envelhecimento não será igual nas diversas regiões do mundo. Enquanto nas regiões mais desenvolvidas esse fenômeno já ocorre há décadas, nas regiões menos desenvolvidas o processo de envelhecimento populacional ocorre de forma mais gradual, devendo a população idosa atingir os 19% do total populacional em 2050 (UNITED NATIONS, 2013).


			Essa nova ordem demográfica tem vindo a transformar a pirâmide etária nas diversas regiões do mundo. Na América Latina, estudos apontam que a população com 65 anos ou mais, que em 2005 era de 6,3%, em 2050 será de 18,5%, esperando que a média de idades aumente 14 anos: de 26 para 40 anos. Estima-se que, no ano de 2050, a América Latina terá uma proporção de uma criança para cada idoso (JACKSON; STRAUSS; HOWE, 2009). Situação idêntica vivem os Estados Unidos da América, segundo o que revela o Departamento de Saúde e Serviços Humanos. Segundo este departamento, em 2013 a população sênior americana com 65 anos ou mais já representava 14,1% em relação aos outros segmentos populacionais. Em 2040 esses índices deverão alcançar os 21,7%, e para 2060 se estima que no território americano existam 98 milhões de pessoas que alcançarão a faixa etária de 65 anos ou mais, ou seja, duas vezes mais do que em 2013 (CENTERS FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION, 2013).


			Na União Europeia (UE) o cenário não difere. Os países que fazem parte da UE deparam-se, também, diariamente com o problema do envelhecimento (ver Figura 1). Em 2014, a proporção de pessoas com 65 anos ou mais na UE chegou aos 18,5%, e já existem projeções para um maior incremento — estima-se que em 2080 o envelhecimento populacional na UE chegue aos 30%. Nessa região é esperado que a proporção de pessoas que se encontram na faixa etária de 80 anos ou mais, que em 2014 era de 5%, chegue aos 12% em 2080. Segundo o Eurostat (2015) cerca de uma em cada oito pessoas do total da população vai ter 80 anos ou mais.
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			Figura 1 - Projeções para 2080


			Fonte: Eurostat (2015)


			Entre os países da UE cujas projeções apresentam uma maior taxa de pessoas com 80 anos ou mais, de acordo com o Eurostat (2015), em primeiro lugar encontra-se a Eslováquia, com um percentil de 16,3%, seguido por Portugal, que em 2080 deverá ter 15,8% de população sênior com 80 anos ou mais.


			Sobre essa matéria, os dados portugueses sobre envelhecimento são preocupantes. De acordo com o Instituto Nacional de Estatística (INE, 2014), no período compreendido entre 2009 e 2014, constatou-se um aumento significativo da população sênior (ver Gráfico 2). No Portugal de hoje, a proporção é de 141 idosos por cada 100 jovens, sendo que houve um aumento médio de idade de 42 para 43 anos. Segundo as previsões desse mesmo instituto, esses índices podem ainda sofrer alterações, podendo atingir 307 idosos por cada 100 jovens, com um aumento da idade que pode alcançar os 51 anos até 2060 (INE, 2014).
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			Gráfico 2 - Pirâmides etárias de Portugal, 2009, 2014 e 2060 — projeções


			Fonte: INE (2014)


			No que respeita à expectativa média de vida da população portuguesa, conforme as projeções do INE (2014), esta também tem vindo a aumentar, atingindo 77,16 anos para os homens e 83,03 anos para as mulheres, denotando um aumento significativo de expectativa média de vida para ambos os sexos. Esses resultados apontam para um alargamento do tempo médio de vida, porém o fato de viverem mais tempo não garante aos indivíduos que usufruam de boa saúde e qualidade de vida (INE, 2014), tendo ainda em consideração as implicações advindas do próprio processo de envelhecimento.


			Essa nova realidade demográfica vai trazer mudanças em vários aspectos da sociedade, porém será no seio familiar que as consequências do aumento da expectativa média de vida terão maior impacto, uma vez que nos casos de adoecimento prolongado será um membro familiar que terá que assumir todas as responsabilidades pelos cuidados no domicílio. 


			2.5 Quem é o cuidador informal familiar?


			A literatura consultada do ramo da gerontologia denomina de cuidador informal ou informal caregiving as pessoas que fazem parte do núcleo familiar, núcleo de amigos, vizinhos, membros de grupos religiosos ou outras pessoas da comunidade que, de forma voluntária, sem formação específica e remuneração, exercem a função de cuidador informal no domicílio (FIGUEIREDO, 2007; FIGUEIREDO; SOUSA, 2008; NERI; SOMMERHALDER, 2006). 


			Pereira (2013) realça que o exercício da tarefa de cuidador informal supera em larga escala o simples auxílio à pessoa que se encontra incapacitada. Para esse autor, os cuidadores informais são os principais atores responsáveis por assegurar no domicílio o bem-estar dos familiares que se encontram dependentes, além de serem considerados uma mais-valia para o Sistema Nacional de Saúde, uma vez que podem complementar, com o seu trabalho, aquilo a que os serviços de saúde, por qualquer motivo, não conseguem atender atempadamente.


			Apesar de ser um elemento importante no binômio saúde versus cuidado, o cuidador, quando se compromete a prestar cuidados ao seu familiar, nem sempre tem em conta que essa responsabilidade terá que alcançar várias dimensões da vida do familiar que se encontra dependente. Explicitando, além de os cuidados prestados terem que ser dirigidos para a orientação, vigilância e/ou apoio emocional, os cuidadores informais necessitam ainda executar, para o seu familiar que se encontra incapacitado, atividades de vida diária e atividades de caráter instrumental (LAGE, 2005; SEQUEIRA, 2010). As atividades de vida diária relacionam-se com higiene pessoal, fornecimento de alimentação, auxílio na mobilidade e apoio no vestir; as de caráter instrumental dizem respeito a compras, transporte, gestão financeira, administração de medicação, idas ao médico, preparação das refeições, entre outras (FIGUEIREDO, 2007; MACHADO, 2012; SANTOS, 2005; SEQUEIRA, 2010). 


			O ato de cuidar sempre foi visto como uma atividade ajustada às mulheres, sendo-lhes socialmente/culturalmente imputado o dever e a obrigação de cuidar dos filhos, do marido, dos idosos, além de serem estas as responsáveis pela gestão e organização de toda a vida doméstica da família (NERI; SOMMERHALDER, 2006). Mesmo que tenha outra atividade profissional, a mulher é geralmente chamada a assumir a responsabilidade pelos cuidados do familiar que se encontra dependente (CASTRO; VAGOS; SOUZA, 2013; NERI et al., 2000). Cruz e Hamdan (2008) suportam essa lógica ao assumirem que grande parte dos cuidadores informais são do sexo feminino, seguindo um padrão hierárquico de esposas, filhas ou outros familiares que se mostrem disponíveis a cuidar do familiar que se encontra incapacitado.


			Esse fato é corroborado pelos estudos de Figueiredo (2007), que, ao analisar o perfil dos cuidadores informais, identificou que a maioria são mulheres, com idades entre 45 e 60 anos, casadas e sem emprego. Essa autora sobressai a influência da idade da pessoa dependente, pois, quanto mais velho for o familiar que recebe cuidados, mais velho será o cuidador, ficando evidente que, quando se trata de cuidados informais, é comum idosos cuidarem de outros idosos.


			Desempenhar a complexa tarefa de cuidador informal pode acarretar para o cuidador exigências incômodas e desgastantes que poderão afetar a vida pessoal dos cuidadores (CASTRO; VAGOS; NERI DE SOUZA, 2013). Apesar de não ocorrer de forma linear, é comum os cuidadores tornarem-se vulneráveis e apresentarem sintomas de fadiga, tensão, angústia, isolamento, ansiedade, depressão e diminuição da autoestima (MARTINS; RIBEIRO; GARRETT, 2003). A vivência de todos esses fenômenos experienciados no exercício da atividade de cuidador informal é denominada, pela literatura, de sobrecarga.


			No domínio da gerontologia, Braithwaite (1992) define sobrecarga (burden) como sendo uma forma de desequilíbrio emocional que resulta do trabalho de um membro familiar que diariamente cuida de um familiar com dependência física e mental. Complementando esse raciocínio, George e Gwyther (1986) sublinham que a sobrecarga está relacionada com dificuldades físicas, psicológicas, sociais e financeiras vivenciadas pelos cuidadores que cuidam de familiares incapacitados.


			Borgermans, Nolan e Phlip (2001 apud FIGUEIREDO, 2007) ressaltam a dificuldade de definir sobrecarga, uma vez que não existe unanimidade por parte dos autores que se debruçam sobre essa matéria. No entanto é possível encontrar na literatura duas dimensões vinculadas a esse construto: sobrecarga objetiva e sobrecarga subjetiva (VIATALIANO; YOUNG; RUSSO, 1991; KINSELLA; COOPER, 1998). Relativamente à sobrecarga objetiva, esta está diretamente relacionada com as exigências impostas pela gravidade e tipo de dependência do familiar incapacitado, bem como com as consequências ou impactos que acarretam na vida pessoal, social, familiar e financeira dos cuidadores (MARTINS; RIBEIRO; GARRETT, 2003). A sobrecarga subjetiva assenta-se na compreensão particular do cuidador sobre os efeitos da tarefa de cuidar (SEQUEIRA, 2010). Esta dimensão de sobrecarga torna-se evidente quando o cuidador começa a manifestar alterações e prejuízos no seu bem-estar psicológico (PEARLIN et al., 1990).


			Nesse seguimento, a sobrecarga objetiva equivale aos eventos percebidos pelos cuidadores e está diretamente ligada ao desempenho das tarefas de cuidador informal. Em contrapartida, a sobrecarga subjetiva tem em conta sentimentos, percepções e atitudes vivenciadas pelo cuidador durante o processo de cuidar (WEUVE; BOULT; MORISHITA, 2000). Torna-se importante salientar que o fato de existirem dois tipos de sobrecarga não significa que ambas ocorram separadamente; pelo contrário, estas atuam em conjunto, causando um forte impacto na vida do cuidador (MARTINS; RIBEIRO; GARRETT, 2003).


			Garre-Olmo et al. (2000) salientam que, devido aos efeitos negativos que a sobrecarga tem na saúde dos cuidadores informais, estima-se que entre 60 a 70% desses indivíduos possam desenvolver sintomas de depressão e ansiedade decorrentes das exigências que essa atividade acarreta. 


			O exercício da tarefa de cuidador informal acontece, por norma, de forma inesperada, em contexto de internamento hospitalar, com o confronto dos familiares, que no futuro poderão assumir esse tipo de tarefa, com um cenário que envolve o estado de saúde do familiar a ser cuidado, a falta de conhecimento sobre a doença e sua evolução e a procura de organização para lidar com a nova realidade (PEREIRA, 2013). Pode-se dizer que esse é um período essencialmente caracterizado pelas dúvidas e incertezas dos familiares, uma vez que na sua maioria desconhecem a doença e sua evolução, e também não reconhecem em si habilidades para lidar com isso (PEREIRA, 2013).


			Por norma, é a partir desse momento que surge a motivação para desempenhar a tarefa de cuidador, sendo essa motivação sustentada no sentimento de dever e obrigação moral, compromisso familiar e ainda no sentimento de retribuição ou reciprocidade no caso de filhos (FRASER, 1999; NERI; SOMMERHALDER, 2006; SEQUEIRA, 2010; SOUSA; FIGUEIREDO; CERQUEIRA, 2006). Mesmo que seja baseado nesse conjunto de sentimentos, O’Connell e Baker (2004) dizem que os cuidadores, na maioria dos casos, não têm escolha quanto ao desempenho desse papel. É comum, no seio familiar, que a escolha para desempenhar esse papel tenha um caráter muito particular, porém serão sempre consideradas as características pessoais de cada membro familiar e o contexto no qual se encontra. Sequeira (2010) cita como exemplo o fato de um membro familiar encontrar-se desempregado ou sem qualquer atividade, podendo esta ser uma alegação forte que influenciará a escolha do cuidador.


			Dada a necessidade de resposta em face do adoecimento no seio familiar, é provável que o cuidador, ao assumir essa tarefa, passe por uma transição muito singular e específica, que terá em conta não só o cenário do adoecimento, mas também todos os acontecimentos originados desde o início do adoecimento do familiar até o momento em que se dá a assunção do papel de cuidador informal (ARCHBOLD et al., 1990). 


			Ao fazer o enquadramento da situação de transição para o papel de cuidador, Schumacher (1995 apud CARDOSO, 2011) refere que tanto o cuidador como o familiar a ser cuidado vivenciam essa etapa, que se inicia desde o momento que o membro familiar aceita desempenhar a tarefa, podendo ser influenciado por três distintos níveis de redes sociais: relações interpessoais, relações institucionais e estratificação social. Esta última é a mais alargada e hierarquizada, tendo em conta que a sua estrutura se dá com base na situação socioeconômica, gênero, etnia, idade, regras, organização familiar, papel no trabalho, recursos disponíveis e as diferentes formas de compensação a que as pessoas estão sujeitas.


			Na prática, pode dizer-se que o processo de transição desencadeia um maior desenvolvimento e estreitamento das relações entre as instituições de saúde, profissionais de saúde, membros familiares, amigos, vizinhos ou voluntários, sendo que estes últimos poderão servir de suporte social para o cuidador informal (CARDOSO, 2011), confirme a Figura 2.
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			Figura 2 - Transição para o papel de cuidador informal familiar


			Fonte: Schumacher (1995)


			Dessa forma, verifica-se que os aspectos que envolvem a transição para a função de cuidador informal, além de estarem relacionados entre si, possuem uma base única que incorpora a subjetividade comportamental, relações interpessoais e a percepção que cada cuidador terá sobre o seu bem-estar no decorrer do exercício dessa tarefa (SHUMACHER, 1995 apud CARDOSO, 2011). Nesse sentido, para que ocorra um processo de transição saudável, é necessário que o cuidador tenha bem-estar subjetivo, sinta-se competente no papel de cuidador e estabeleça bons níveis de relações interpessoais. 


			O início do exercício da função de cuidador informal pode ocorrer de duas formas: a primeira pode ocorrer de forma progressiva, onde o familiar pode ao longo do tempo apresentar alguma patologia decorrente da progressão da doença, necessitando de cuidados; já a segunda ocorre de forma imprevisível e inesperada, motivo pelo qual o cuidador nunca ou quase nunca estará preparado para a função que vai desempenhar (SOUSA et al., 2006). Na maioria das vezes é comum, por parte do cuidador, a demonstração da falta de conhecimento sobre a doença e sua evolução, tipos de procedimentos, assim como atitudes e estratégias que visem ao bem-estar do familiar a ser cuidado (PEREIRA, 2013). 
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