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RESUMO

A dispersao geografica e a centralizacdo hospitalar no arquipélago dos Acores
determinam a necessidade de deslocar utentes do servigo regional de saude. Esta situacao
implica uma mudanca subita ou uma auséncia temporal consideravel da sua ilha de
residéncia, que afeta tanto os utentes como os seus acompanhantes. Sao estes ultimos, o
foco a estudar. Este estudotem como objetivos averiguar implicagdes damudanca deilha
e residéncia por motivos de saude na identidade percebida; apreciar o processo de
identificagdo com novos lugares e a forma como se articula a lugares valorizados como
espacos identitarios; analisar a relagdo entre a migracao forcada, a identidade e as
expetativas de futuro; reconhecer fatores que promovem e obstaculizam a integracao
social e identificar necessidades de formagao de largo espectro. O grupo de participantes
foi alvo de um processo de selecdo intencional orientado por critérios pragmaticos
relativos a condigcdo atual de acompanhante de utentes deslocados sob a algada do
Hospital de Santo Espirito da Ilha Terceira e deslocados ha pelo menos 91 dias.
Metodologicamente remete para uma abordagem descritivo-interpretativa, em que a
compreensdo das perspetivas dos participantes ocupa um lugar central. Adotou-se um
método misto uma vez que a avaliacdo das variaveis exigia técnicas distintas de recolha
e analise de dados. Realizou-se, assim, um estudo transversal com uma combinatoéria
metodologica concomitante, onde o quantitativo foi incorporado no qualitativo sempre
que possivel. Os resultados indicam que o nucleo central da representagdo social se
constitui pela palavra “dificil”. A mudanga de residéncia afeta indelevelmente as suas
vidas no campo das relagdes familiares, sociais, culturais e laborais. Verifica-se auséncia
desentimentos de culpa e sobrecarga associados ao cuidar e niveis negativos de felicidade
subjetiva e de satisfacdo com a vida. Na integracao social destaca-se positivamente o
suporte informal, concretizado no apoio prestado por familiares e amigos. Constata-se
fraco apego, identificacdo e pertenca relativamente ao apego fisico, contrariamente o
apego social ¢ forte. Sugerem a criagdo de uma rede de suporte formal que permita
colmatar problemas no processo de mudanga e de adaptacdao ao novo meio e consideram
a formagdo como garantia de ndo ser afastado do sistema produtivo, adquirindo novas

competéncias e como ocupacao do tempo livre.

Palavras-chave: Acompanhante de utente deslocado, cuidador informal, migragao

for¢ada, integracao social, rede de suporte e formagao.



ABSTRACT

The geographical dispersion and hospital centralization in the Azores archipelago
determine the need to move users of the regional health service. This situation implies a
sudden change or a considerable temporary absence from their island of residence, which
affectsbothusers as accompanying users. The latter are the focus tobe studied. This study
aims to investigate the implications of changing island and residence for health reasons
on perceived identity; appreciate the process of identification with new places and the
way it articulates itself to places valued as spaces of identity; analyze the relationship
between forced migration, identity, and future expectations; recognize factors that
promote and hinder social integration and identify broad spectrum training needs. The
group of participants was subject to an intentional selection process guided by pragmatic
criteria related to the current condition of accompanying displaced users under the
responsibility of Hospital de Santo Espirito da Ilha Terceira and displaced for at least 91
days. Methodologically, it refers to a descriptive-interpretative approach, in which the
understanding of the participants' perspectives occupies a central place. A mixed method
was adopted since the evaluation of the variables required different techniques of data
collection and analysis. A cross-sectional study with a concomitant methodological
combination was used, where the quantitative was incorporated into the qualitative
whenever possible. The results indicate that the central nucleus of the social
representation is constituted by the word “difficult”. The change of residence indelibly
affects their lives in the field of family, social, cultural, and work relationships. There is
an absence of feelings of guilt and burden associated with caring and negative levels of
subjective happiness and life satisfaction. In terms of social integration, informal support
stands out positively, materialized in the support provided by family and friends. There
is weak attachment, identification and belonging in relation to physical attachment, by
opposite, social attachment is strong. Suggest the creation of a formal support network
that allows solving problems in the process of change and adaptation to the new
environment as well consider training as a guarantee of not being removed from the

productive system, acquiring new skills and as a leisure.

Key words: Informal caregivers, accompanying displaced users, forced migration, social

integration, support network and training.
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Introducao

O presente estudo pretendeu aceder a descrigdo das experiéncias do fenémeno das
migracdes por problemas de saude, perspetivadas por alguns dos seus protagonistas — os
cuidadores informais de utentes deslocados. Interessou-nos explorar as suas perspetivas,
para perceber o sentido que atribuem a mudangca a que sdo sujeitos com o
acompanhamento de utentes do Servico Regional de saude (SRS) em deslocacao,
identificando os fatores percebidos como condicionantes positivas e negativas da forma
delidar com ela. Em fun¢do desta caraterizagdo, desejou-se explorar formas de minimizar
as ruturas e de maximizar a integragdo social através da formagao.

Os objetivos definidos para esta investigacdo consistiram em averiguar
implicagdes da mudanca forgada de ilha e residéncia por motivos de saide na identidade
percebida; apreciar o processo de identificacdo com novos lugares e a forma como se
articula com a ligagdo a lugares valorizados como espacos identitarios; analisar a relagdo
entre a migracdo forcada, a identidade e as expetativas de futuro, de acordo com a
perspetiva dos cuidadores; reconhecer fatores que promovem e obstaculizam a integragdo
social no novo meio, identificando necessidades de formagao de largo espectro; conceber
um programa educativo de promog¢ao da integragao social dos cuidadores deslocados, em
funcdo das necessidades evidenciadas e, por ultimo, recorrer, na medida do possivel, a
estratégias participativas na operacionalizagdo e validagdo desse programa educativo.

Assim, pretendeu-se definir, caracterizar e enquadrar o cuidador informal do
utente deslocado, abordando, por um lado, a normativa legal que regulamenta a satde
publica e politica regional em matéria de deslocacao de doentes e os intervenientes no
apoio a utentes deslocados. Por outro lado, procurou-se aportar os diferentes papéis do
cuidador informal, as mudangas e impactos na sua vida, bem como inventariar as

necessidades evidenciadas e as modalidades de apoio em vigor. Por seu turno, deduzindo
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implicagdes para a facilitacdo da adaptacao e integragdo social em migracdes forcadas
por motivos de saude, pretendeu-se, numa terceira fase, com uma vocacdo mais
interventiva, conceber de forma participativa um programa de promog¢ao da integragao
social dos cuidadores informais deslocados por tempo indeterminado.

Relativamente aos critérios de amostragem e participantes, foram selecionados os
cuidadores de utentes deslocados sob a algada do Hospital de Santo Espirito da Ilha

Terceira, E.P.E.R (HSEIT) e deslocados ha pelo menos 91 dias (Soares, 2010).

Em vez de realizar um estudo qualitativo fenomenologico, optou-se por adotar um
método misto (Johnson & Onwuebuzie, 2004). Ainda que a integracdo de métodos
qualitativos e quantitativos, cada vez mais em voga, possa perseguir propdsitos
confirmatorios e/ou de complementaridade (Small, 2011), neste estudo sdo estes ultimos
que orientaram a tomada de decisdo metodoldgica, uma vez que as variaveis abordadas
contemplavam varios tipos de dados sugerindo técnicas distintas de recolha e analise de
dados. Isto €, por exemplo, perceber as representagdes de ser cuidador, o modo que
vivenciam o exercicio deste papel ou avaliar a sobrecarga ou sentimentos de
culpabilidade, levaram a optar pela realizacdo de associa¢des livres, uma técnica mais
projetiva com uma unidade de andlise coletiva e sujeita a andlises quantitativas mas
descritivo-interpretativas; por entrevistas, que mobilizaram andlises caso a caso
identificando as tematicas emergentes; ¢ pela administracio de escalas psicologicas
avaliadas estatisticamente. Trata-se, portanto, mais de uma combinatdria metodologica
do que da realizagdo de algum tipo de triangulacdo metodoldgica. Tendo em conta a
tipologia de Small (2011) de acordo com a sequéncia em que os diferentes tipos de dados
sdo coligidos, este estudo transversal usou uma recolha de dados quantitativae qualitativa
concomitante (Creswell, 2013) em que o quantitativo foi, sempre que vidvel, incorporado

no qualitativo, tendo sido realizada de uma tnica vez.
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Quanto aos instrumentos de recolha de dados, construimos um questionario com
questdes fechadas, onde aplicdimos um conjunto de escalas quantitativas que permitiram
medir a adaptagao psicologica e o apego e identidade com o lugar, bem como elaboramos
um guido de entrevista semiestruturada que permitiu aplicar teste de associacdo de
palavras. Por seu lado, para as técnicas de andlise de dados recorreremos a andlise
estatistica descritiva para o tratamento de dados quantitativos; a analise descritivo-
interpretativa que procurou identificar temas e subtemas a partir das entrevistas (Lima,

2013), e por fim realizdmos analise semantica e analise das evocagoes.
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1. Insularidade e migracées voluntarias por motivos de satde.

1.1. Caracterizacao RAA

A Regiao Autéonoma dos Agores (RAA) ¢ um arquipélago situado no Atlantico
Norte que se estende entre as latitudes 36° 55" N e 39° 43" N e entre as longitudes 24° 45
W e 31°17° W. e integra uma superficie total de 2.323 km? (Forjaz, 2004). Constituido
por nove ilhas, estas estdo divididasem trés grupos: Grupo Ocidental, constituido pelas
ilhas de Flores e Corvo; Grupo Central, formado pelas ilhas do Faial, Pico, S. Jorge,

Graciosa e Terceira e Grupo Oriental, onde se incluem as ilhas de S. Miguel e Santa Maria

(Figura 1).
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Figura 1 Mapa do Arquipélago dos Acores contendo o Grupo Ocidental, Grupo Central e Grupo

Oriental

Tendo en conta, os resultados preliminares dos censos 2021 dos Agores, a
populacao residente na RAA ¢ de 236 657 (quadro 1) habitantes; com uma variagao

negativa de 4,1% face a ultima década, e que corresponde a uma diminui¢do absoluta de
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10 115 individuos (SREA,2021). A relacdo de masculinidade (racio: homens /

mulheres) indica que por cada 100 mulheres existem 95 homens.

Quadro 1 Populagdo residente por ilha dos A¢ores

llhas da RAA Individuos Residentes

Santa Maria 5.414
Sao Miguel 133.390
Terceira 53 311
Graciosa 4095
Sao Jorge 8381
Pico 13895
Faial 14356
Flores 3429
Corvo 386
Total habitantes da RAA | 236.657

Trés ilhas , Sao Miguel (56,4%), Terceira (22,5%) e Faial (6,1%) concentram o
85% da populacao total do arquipélago. Correspondendo-se com a localizagdo dos
hospitais da RAA: Hospital de Santo Espirito da Ilha Terceira, EPER (HSEIT) situado
na ilha Terceira, o Hospital do Divino Espirito Santo, EPER na ilha de Sao Miguel e o
Hospital da Horta, EPER, na ilha do Faial. Todos estes hospitais sdo considerados

distritais e de modalidade geral.

O HSEIT esta localizado na ilha Terceira, no concelho de Angra do Heroismo e
presta cuidados de saude em referenciacao direta a uma populacao de cerca de 69036
habitantes, compreendendo as ilhas Terceira, Graciosa e S. Jorge (Relatério de Contas

HSEIT, 2018). Tem um numero de camas de cerca de 296, possui 119 médicos e 395

pessoal de enfermagem.

1.2. Saude publica e politica regional em matéria de deslocacio de doentes

Em face da fragmentacao do territorio ou da impossibilidade de serem garantidos

cuidados diferenciados de saude em todas as ilhas ¢ concelhos dos Acores, todos os anos
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muitos doentes tém de se deslocar a outras ilhas, ao continente € mesmo ao estrangeiro
para poderem usufruir dos cuidados de saude que necessitam, uma vez que nem todas as

ilhas possuem um hospital.

Esta situagdo implica que certos utentes do Servico Regional de Saide (SRS) para
acederem a determinados cuidados de saude, tém obrigatoriamente de se deslocar para
fora da sua ilha de residéncia. Em determinadas situacoes, a deslocacdo ¢ feita com

acompanhante.

A regulamentacao por lei das deslocagdes deutentesdo SRS da Regido Autonoma
dos Acores, na ilha de residéncia, inter-ilhas, para o Continente e para o Estrangeiro,
verificou-se na Portaria N° 68/1994 de 2 de Dezembro. Mais recentemente, a Portaria n.°
95/2018, de 2 de agosto, aprovou o Regulamento Geral de Deslocagdes do Servigo
Regional de Saude, revogando as Portarias n.° 28/2015, de 9 de margo, n.° 4/2014, de 29
de janeiro (alterada pela n.° 33/2014, de 24 junho) ean.® 110/2015, de4 deagosto. Neste
normativo, define-se o utente deslocado como aquele que, apresentando situagdes clinicas
que ultrapassem as possibilidades humanas e técnicas de diagnoéstico, tratamento ou
reabilitagdo existentes ao nivel das unidades de saude do concelho ou ilha de residéncia,

denominadas por unidades de saude de origem, necessita de se deslocar do concelho de

residéncia, com a finalidade de lhe serem prestados cuidados de saude [art. 4°, alinea a)].

No decorrer do processo de deslocagdo, os utentes tém direito a assisténcia e
acompanhamento consagrados no artigo 5° da mesma portaria, sendo assegurados pelo
SRS. Concretamente, dispdem de comparticipagdes no transporte e despesas didrias de
alimentagdo durante toda a deslocagdo e de acompanhamento humanizado e adequado
por parte dos servicos sociais ou servicos de deslocacdo de utentes. Para além de um

médico especialista do concelho ou ilha de residéncia que podera acompanhar o processo
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de deslocagdo, o utente tem direito a fazer-se acompanhar de alguém que lhe preste
cuidados durante todo o periodo em que estiver deslocado. O acompanhante — como ¢
designado no SRS o cuidador informal que assiste o utente aquando da sua deslocagao —
beneficia igualmente de comparticipagdo diaria nas despesas em alojamento e

alimentagdo, enquanto deslocado.

Sendo as responsabilidades financeiras da deslocacdo da responsabilidade da
unidade de saude de origem ou do hospital onde o utente estd em tratamento (cf. art. 3°
da Portaria n.° 95/2018, de 2 de agosto), no artigo 7° do mesmo normativo ¢ consagrado
o direito de opc¢do do utente na escolha do hospital a que recorrer darede de instituigcdes
de cuidados diferenciados que integram o SRS, procurando a lei talvez minimizar o

desenraizamento social dos utentes e seus acompanhantes.

Em termos de acompanhamento ndo técnico, o utente deslocado tem direito a
acompanhante se tiver uma idade igual ou superior a 65 anos, se sofrer de doenga
psiquiatrica grave, doenga congénita ou adquirida debilitante que impega de realizar as
suas rotinas, limitagdes ao nivel de locomocao, suspeita de doenca oncoldgica ou doenca
oncoldgica ativa, défice visual ou auditivo superior a 10% (Art. 15° da Portaria n.°
95/2018, de 2 de agosto). Estd ainda previsto o direito de acompanhante ao utente
deslocado caso se preveja internamento superior a 48 horas ou se o internamento for
inferior a 48 horas, mas sejam necessarios cuidados pos alta clinica. Sao igualmente
contemplados os casos de gravidez de risco ou gravidez a partir dos 3 meses, utentes com
dificuldade de comunicagdo ou que nao saibam ler, bem como outras necessidades
especiais, desde que devidamente fundamentadas. As criancas até aos trés anos tém
direito a dois acompanhantes, sendo ainda estabelecido que utentes entre os trés e os

dezassete anos tém sempre direito a acompanhante no processo de deslocacao.

16



1.3. A deslocac¢ido de utentes na Regido Autonoma dos Acores

Apenas se encontram disponiveis dados muito escassos € nada sistematicos sobre
o volume de deslocagdes para outras unidades de saude regionais, nacionais ou
estrangeiras da responsabilidade de instituicdes de saide de origem. Para estarmos na
posse de dados concretos dos utentes que se deslocam na RAA teriamos de ter os dados
das Unidades de Saude de todas as ilhas e dos hospitais da regido. Por forma a ndo

sobrepor dados, optdmos por apenas nos debrugar sobre os dadosrelativos a este hospital.

No caso do HSEIT, os dados mais recentes sobre matéria de deslocacao de
doentes, estdo publicados no seu Relatorio de Contas 2018. Neste, podemos verificar que
sao referenciados 3340 utentes deslocados e 3220 acompanhantes, o que perfaz um total
de 6560 pessoas que se deslocaram por motivos de saude a partir do HSEIT. Ainda neste
relatdrio constatamos que as principais especialidades médicas alvo de deslocacao sio a
Cardiologia, Obstetricia / Genecologia, Oncologia, Pediatria, Cirurgia, Urologia e

Nefrologia (Quadro 2).

Quadro 2 Utentes e Acompanhantes Deslocados com Origem no HSEIT

2014 2015 2016 2017 2018
Doentes deslocados 4141 3078 2636 2579 3340
Acompanhantes deslocados 3379 2637 2275 2482 3220
Total 7521 5715 4911 5061 6560

Como se ilustra, o fendmeno em andlise tem expressao numérica, mas necessita
de uma andlise sistematica dos nimeros que mobiliza, até porque estas deslocacdes,
necessarias, mas indesejadas, envolvem muitos recursos financeiros € movimentam

muitas pessoas por tempo indeterminado, alterando indelevelmente as suas vidas.
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Podemos, ainda, estabelecer tipologias quanto ao tempo de deslocagao,
nomeadamente se ¢ de curta, média ou longa duragdo. Assim, no grupo de curta duragdo
enquadram-se os casos deslocadospara consultas de especialidade médica ou tratamentos
ciclicos, podendo permanecer na ilha de destino entre um e sete dias. Por sua vez, no
grupo correspondente ao de média duragdo, enquadram-se, por exemplo, as gravidas e
seus acompanhantes e aqueles que durante um determinado ciclo ou periodo agendado
ficam a realizar tratamentos, sendo variavel o tempo da instancia, mas balizaremos entre

duas a seis semanas a sua permanéncia.

Por tultimo, o grupo de longa duragdo ou tempo indeterminado, que representam
os utentes que ndo conseguindo o tratamento necessario na sua ilha de residéncia, tém de
se ausentar por periodos longos ou ndo tém uma data-limite para regressar a sua ilha de
origem. Nesta situacdo, nao raras vezes, sao obrigados a uma mudanga de residéncia para
o local onde serdo prestados os cuidados de saude. Para efeitos de tempo de deslocacao
deste grupo, utilizaremos a tipologia de Soares (2010) e consideraremos que o periodo ¢
superior a 91 dias. Neste caso particular, o utente deslocado de longa duracdao ou por
tempo indeterminado, faz essa mudanga com alguém que lhe ¢ préximo, como o outro
elemento do casal, pais, irmdos, filhos ou outro membro familiar ou pessoa da sua
confianga. E precisamente sobre este grupo que pretendemos incidir o nosso foco da
investigagdo, o acompanhante do utente deslocado de longa duracdo ou tempo

mdeterminado.
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2. Ser cuidador informal de utentes deslocados por tempo indeterminado.

2.1. Papeis do cuidador informal.

Considerando que os acompanhantes a utentes deslocados desempenham ainda o
papel de cuidadores informais, acrescentamos outra dimensdo ao estudo dos

acompanhantes de utentes deslocados do SRS.

Segundo Rivera (2001, citado por Lopez & Martinez, 2007, p17), o cuidado

informal ¢ definido, por oposi¢ao aos cuidados formais, como:

uma atividade de cuidado ndo remunerada que se presta a pessoas com
algum tipo de dependéncia psicofisica por parte dos membros da familia
ou outros sujeitos sem laco de unido nem obrigacdo com a pessoa
dependente que ndo sejam os de amizade ou boa vizinhancga. Estes agentes
e redes ndo pertencem aos servicos formalizados de cuidados nem a redes

ou associagdes de ajuda mutua.

A dependéncia de cuidados foi definida na Recomendagao N° (98) 9 do Comité
de Ministros dos Estados Membros como um estado no qual as pessoas se encontram por
razdes ligadas a falta ou perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual e que tém
necessidade de assisténcia ou de ajudas importantes com a finalidade de realizar os atos
correntes da vida diaria. Ainda segunda esta diretiva, mesmo que a dependéncia tenha

tendéncia a aumentar com a idade, esta ndo € critério exclusivo sobre este estado.

Neste sentido, Horowitz (1995); James (1992); Paul (1997) e Sinclair et al. (1990)
atribuiram ao papel do cuidador as funcdes de suporte emocional, integracdo social,

informagao e defesa dos direitos, envolvimento afetivo, supervisao regular, mediagao
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com organizagdes formais e ajuda nas atividades de rotina didria (citado por Fonseca,

2004).

De todos os cuidados prestados a pessoa dependente na Europa, sdo as familias
que asseguram a grande maioria, estimando-se em cerca de 80% o seu contributo. E sdo
as mulheres, na sua maioria em idade laboral que assumem cerca de dois tercos desses
cuidados, com maior incidéncia na faixa etdria dos 45-64 anos (Hoffmann & Rodrigues,
2010). Neste contexto, € preocupante perceber que o racio de mulheres na faixa etaria dos
45-64 anos por idoso com 80 anos tem vindo a diminuir em muitos paises, sendo que em
Portugal, esse racio diminuiu de cerca de cinco mulheres, em 1991, para cerca de trés, em

2006, prevendo-se que em 2030 existam apenas duas mulheres desta faixa etaria por idoso

(Hoffmann & Rodrigues, 2010).

Hoffmann e Rodrigues (2010); Figueiredo (2004); Lopez e Martinez (2007); Serra
e Gemito (2013); Sousa (2004) convergem na opinido de que nas ultimas décadas o
aumento da esperanga média de vida, a diminui¢do da taxa de natalidade, a entrada da
mulher para o mundo laboral ou as migra¢gdes rumo ao espacgo urbano, alteraram certos
padroes da sociedade em geral e da familia em particular. Por um lado, estas incidéncias
tém vindo a acentuar o nimero de pessoas dependentes, por outro, faz com que a
prestagdo do cuidado informal possa ficar em risco no seio da familia, tendo em conta a

diminui¢do do niimero de elementos no agregado familiar.

Na perspetiva de Rivera (2001) e Rodriguez (1994) (citados por Lopez &
Martinez, 2007) ¢ fulcral distinguir entre o cuidador tradicional e o cuidador moderno-
urbano, ja que o primeiro adapta o seu papel de forma progressiva a medida que o idoso

vai envelhecendo e requerendo cuidados, enquanto o segundo assume o seu papel de
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cuidador quando surge uma doenga inesperada, podendo culminar numa relagao

conflituosa e tensa pois gera-se uma relagdo de dependéncia que antes nao existia.

2.2. Mudancas e impactos na vida do cuidador informal

Cohen, Colantonio e Vernich (2002) evidenciaram no seu trabalho que 70% dos
cuidadores se sentiam felizes e com sentimentos positivos por cuidarem de alguém. Nesse
sentido, diversos autores destacaram a dimensdo positiva de cuidar de pessoas
dependentes como fontes de satisfagdo do cuidado, onde se destacam a manutengdo da
dignidade da pessoa de quem cuida, a oportunidade de expressar amor e afeto, afastar a
possibilidade de institucionalizagdo, possibilidade de crescimento e enriquecimento
pessoal, sentido de realizagdo e desenvolvimento de novos conhecimentos e
competéncias (Cerqueira, 2004; Figueiredo, 2004 e Lopez & Martinez, 2007). Foram
ainda apontadas por Jani-Le Bris (1994, citado por Figueiredo, 2004) as vantagens
materiais, traduzidas na auséncia de encargos com a renda, alimentagdo gratuita,

gratificagdes e possibilidade de heranga.

Por seu turno, os impactos negativos destacados sdo essencialmente a sobrecarga,
a saude fisica e mental, a atividade profissional e tempo livre e lazer (Collins & Swartz,

2011; Figueiredo, 2004; Lopez & Martinez, 2007 e Sequeira, 2010).

No que respeita a Sobrecarga, (Kinsella et al.,1998; Kinney, 1996; Vitaliano,
Young e Russo ,1991 citados por Figueiredo & Sousa, 2008; Sequeira, 2010) referem
duas dimensdes da sobrecarga: objetiva e subjetiva. A primeira estd relacionada com a
exigéncia dos cuidados prestados mediante a gravidade, a dependéncia ou
comportamento do doente e os efeitos que isso podera acarretar ao nivel da vida familiar,

social, econdémica, profissional do cuidador. Por seu turno, sobrecarga subjetiva consiste
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no resultado das atitudes e respostas emocionais do cuidador as exigéncias que acarretam
o desempenho deste papel (Figueiredo & Sousa, 2008, Sequeira, 2010). Tem sido
demonstrado que a sobrecarga subjetiva, por oposi¢ao a objetiva, ¢ um forte preditor do
bem-estar (Zarit, Reever & Bach-Peterson, 1980; Vitaliano, Young & Russo, 1991;

Kinsella et al., 1998, citado por Figueiredo, 2004, Sequeira, 2010).

Para além destas, verificam — se também repercussdes ao nivel da vida
profissional e econdémica do cuidadorinformal. Tendo em conta que a faixa etaria onde
se verifica a maior incidéncia de cuidadores informais se situa entre os 45 e os 64 anos
(Hoffamnn & Rodrigues, 2010), verificamos que esta ¢ uma fase ativa davida. Figueiredo
(2004) destacou as principais incidéncias na vida laboral do cuidador informal, e.g., perca
de beneficios, as alteragdes aos horarios laborais, trabalho suplementar, utilizar o tempo
de férias para o cuidado, recorrer a atestado médico frequentemente, d esistir de trabalhar
ou ficar desempregado, requerer licenga sem vencimento ou solicitar reforma antecipada.

O cuidador informal pode ainda ser afetado nos seus tempos livres e de lazer, pois
o cuidado prestado podera absorver grande parte dotempo ou impedi-lo de realizar outras
tarefas que normalmente desempenharia. Cerqueira (2004) defendeu que a reducdo de
atividades sociais ¢ bastante frequente, o que leva o cuidador a ter dificuldade em

estabelecer novas relagdes e a manter as atuais.

Nalgumas situagoes, especialmente se o cuidado prestado estiver relacionado com
pessoas idosas, acamadas ou com necessidades especiais Fernandes e Garcia (2009) e
Figueiredo (2004) evidenciaram no seu trabalho os atributos da tensdo do cuidador

familiar:

Alteragoes fisicas, tais como o desenvolvimento de doencas
psicossomaticas ou o agravamento de doencas prévias; em alteragcdes
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emocionais, como depressdo, ansiedade, baixa autoestima situacional,
culpa, ressentimento, pesar e irritabilidade emocional; no desequilibrio
entre a atividade e o repouso, fadiga, disturbios de sono e défice de lazer e

pouca adesdo as atividades de autocuidado.

Devido a situacao geografica do arquipélago dos Agores e as condicionantes que
em termos da prestagdo de cuidados de saude essa geografia lhe imputa, os utentes do
SRS que estdo na situacao de doentes deslocado por longos periodos ou por tempo
indeterminado, tém a necessidade de se deslocar da sua residéncia e fixarem-se na ilha
onde os cuidados serdo administrados. Acontece, de certa forma, uma migracdo dentro
do territorio. Este tipo de migragdo, atendendo as caracteristicas anteriormente referidas
sobre RAA, poderd acarretar impactos na vida dos seus protagonistas, manifestos tanto
nos riscos evidentes de se ausentar da sua residéncia ou do seu trabalho, como ao nivel

da sua identidade pessoal, social e cultural, deixando o seu lugar, a sua ilha para tras.

Estudando questdes relativas a vinculagdo ao lugar, diversos autores tém
sinalizado uma estreita associacdo desta com o desenvolvimento e a manutencdo da
identidade pessoal ao nivel, nomeadamente, da autoestima, da continuidade e da eficacia
(Twigger-Ross & Uzzell, 1996). Na mesma linha, Speller (2005) referiu que aspetos que
regulam a vinculacdo ao lugar, como as experiéncias temporais € as interpretagdes
subjetivas, detém um papel fundamental na formacao e na base da sua identidade, sendo
portanto de estimar que profundas alteracdes naquelas — como a alteragdo de ilha de
residéncia, a interrupgao do trabalho, a introdugdo e supressao de outros papéis sociais €

a deslugarizagdo de relagdes afectivas, etc. — possam estar associadas a mudancas

significativas nesta ultima.
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O lugar habitado ¢ frequentemente alvo de sentimentos de pertenga que resultam,
como referiu Pol (1996) nos finais do século passado, quer da relagdo com os outros, quer
das experiéncias e situacdes vividas nos espacos. Fuher e Kaiser (1992), sugeriram a
existéncia de trés processos que permitem a vinculagdo ao lugar, dois de carater
interpessoal: o lugar enquanto promotor da identidade (permite que o self receba
informagao) e o lugar enquanto facilitador social (permite que os outros recebam
informagao acerca do self); e um de carater intrapessoal: o lugar como facilitador de

necessidades emocionais (citado por Moser, Lima & Pereira, 2018, p. 85).

Este papel aproxima-se da fun¢do de suporte proposta mais tarde por Paul (2005).
A esta funcdo, o autor, acrescenta ainda que o meio fisico e social desempenha para o
individuo que o habita, uma fun¢do da manutencado, relacionada com a constancia e a
previsibilidade do ambiente, bem como uma funcao de estimulagdo que alude ao que ¢

novo ou diferente no meio e aos efeitos que provoca no comportamento, agindo como

facilitador ou inibidor nas atividades sociais ou de lazer.

Uma alteracdo subita, ndo projetada e sem fim determinado do lugar vivido pode,
nesta medida provocar uma profunda perturbacao da propria identidade do individuo,
uma vez que altera substancialmente a sua relagdo com os espagos, com os outros, com o
futuro. Dai o interesse em explorar como ¢ que estes prestadores de cuidados dao sentido
a esta mudanca e interpretam as alteragdes que esta vem acionar nas trajetdrias das suas

vidas familiares, profissionais, sociais, sentimentais ou emocionais. .

A nivel regional, apenas encontramos até agora um estudo focada nos impactos
reconhecidos pelos cuidadores informais a utentes deslocados. Trata-se de uma
investigacdo desenvolvida por Helena Soares (2010), no ambito do seu mestrado, em que
sdo analisadas as dinamicas familiares de cuidadores face a deslocacao prolongada por
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motivos de saide de utentes encaminhados pelo Hospital do Divino Espirito Santo de
Ponta Delgada para unidades de saude de destino em Portugal continental. Adotando uma
abordagem fenomenoldgica, a autora procurou apreender o “modo como este
acontecimento ¢ experienciado no seio da familia, identificar os principais desequilibrios
e dificuldades experimentadas, bem como dar visibilidade ao papel das redes informais e
formais de suporte em contextos de dupla fragilizagao dos sujeitos” (Soares, 2010, p. 3),
junto de oito beneficiarios do SRS da Regido Auténoma dos Agores que se mantiveram

deslocados por periodos superiores a 91 dias. Soares (2010) conclui que:

A andlise das narrativas dos participantes, permitiu inferir que a deslocacdo de um
membro dafamilia da sua residéncia por motivos clinicos, maximizada pela dupla
circunstancia da longa distancia fisica e longa duracdo da estadia hospitalar,
provoca desequilibrios de ordem econdémica, familiar e afetiva, ndo sendo os
apoios formais disponibilizados os suficientes e adequados as necessidades
daqueles que se ausentam por longos periodos. O suporte informal, prestado pela
familia, amigos e individuos, que naquele contexto se revelaram significativos,
apresentou-se como capital social imprescindivel nas estratégias de enfrentamento

subjetivo e material das dificuldades experimentadas pelas familias (p. 4).

Permanece, contudo, por perceber quem sdo os acompanhantes de utentes
deslocados por tempo indeterminado na Ilha Terceira? Qual o seu perfil sociografico?
Num contexto de dupla fragilizagdo, ainda que deslocados no seio do Arquipélago, que
necessidades experienciam e de que suportes beneficiam no decorrer desse processo que
favorecam a sua integragdo social? Que transtornos ocorrem na vida destes cuidadores
informais? Serd que as modalidades de apoio estdo a funcionar? O que tém a dizer os

acompanhantes do processo de deslocacdo de utentes? Destas questdes, procuraremos
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focar-nos nas que respeitam ao modo como estes interpretam estas mudangas e os seus

novos contextos de inser¢ao.

2.3. Necessidades do cuidador informal
Para além dos aspetos evidenciados anteriormente, os cuidadores informais tém
também determinadas necessidades decorrentes do exercicio deste papel. Lemos,
Magalhaes e Mata (2013) concluiram que uma das principais necessidades dos cuidadores
informais se centravam na falta de formagao ou preparagdao para lidar com a pessoa
dependente. Figueiredo (2004) atribui a necessidade de informagao e formag¢do, uma das

cinco dimensdes das necessidades do cuidador informal:

[A necessidade de informacao e formagdo] esta relacionada com a
aquisicdo deconhecimentos sobre a dependéncia, advindo muitas vezes do
factodo cuidador ter falta de experiéncia quando inicia o cuidado informal,
quer motivado pelo caracter repentino com que a dependéncia se
manifesta, quer ao nivel mais institucional como os seus direitos, subsidios

ou disponibilidade de servigos (p. 56).

Outros autores defendem (Castro et al., 2016) a necessidade de que sejam
produzidas novas competéncias, de tal forma que o cuidador informal se sinta orientado
e preparado para lidar com a doenca e a0 mesmo tempo tenha a perce¢do da importancia

de cuidar de si proprio:

Acredita-se que a funcdo de cuidador informal estd muito além do foco da
atencdo, assisténcia, prevencao e vigilancia de doengas. E preciso
considerar que a pessoa que cuida € singular e tem as suas proprias

potencialidades e necessidades, logo, ¢ urgente a implementacao de acdes
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de formagdo que além delevar em conta esses aspetos também transmitam
ao cuidador informacdes sobre como deve manejar o cuidado consigo

proprio (Castro et al., 2016).

Entende-se que as competéncias de autoconhecimento; empatia; autoestima;
assertividade; resiliéncia e suporte social sao as mais adequadas a esse publico-alvo, pelo
facto de serem resultado de um processo dindmico de experiéncias que se desenvolvem

ao longo davida, através de processos operacionais, afetivos e intelectuais (Pires, 2000).

Quanto ao suporte social, diz respeito a uma espécie de ajuda, seja ela formal ou
informal, que ampara uma pessoa que esta em crise (Jardim & Pereira, 2006, citado por

(Castro et al., 2016).

Figueiredo (2004) apontou também como necessidades do cuidadorinformal, para
além daquelas ja referidas, as seguintes: necessidades de apoio ao domicilio e de ajudas
técnicas, como apoio de cuidados de enfermagem em casa e na aquisicdo de material
técnico adequado que facilitem a realizacdo da sua atividade; necessidades de apoio
financeiro que sdo o resultado de parcos rendimentos quer do cuidador informal quer da
pessoa dependente e dos elevados custos inerentes a assisténcia médica, compra de
medicamentos ou apoio técnico; as necessidades de apoio emocional e deaconselhamento
para fazer face a soliddo e ao isolamento que muitas vezes sentem os cuidadores informais
e necessidade de tempo livre relacionada com o facto de os cuidadores despenderem

grande parte do seu tempo a cuidar e durante longos periodos.
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3. Modalidades de apoio ao cuidador informal no campo da formacao
3.1. Programas de apoio a cuidadores informais
Virios estudos tém demonstrado que os cuidadores informais expressam muitas
vezes interesses e necessidades em programas de apoio (National Alliance for Caregiving
& American Association for Retired Persons, 1997; Navaie-Waliser et al., 2001; Navaie-
Waliser, Feldman, et al., 2002, citado por Navaie, 2011) e requerem servicos de apoio

que atendam as suas necessidades fisicas, emocionais e sociais (Abreu et al., 2015 p 633)

Os programas psico-educacionais tém sido vivamente recomendados como
estratégias para fornecer informacdo e apoio aos cuidadores informais de pessoas
dependentes (Monahan, 2011; Thompson et al. 2007; Hepburn, Lewis, Sherman &
Tornatore, 2003, citado por Abreu, M., Silva, A., Costa, N. & Abreu, W., 2015). No
entanto, diversos estudos apontaram que a adesio dos cuidadores informais a esse tipo de
programas tinha um nivel de participagdo baixo, (Cherry, 2012; Fall, 2009; Won, Fitts,
Favaro, Olsen & Phelan, 2008, citado por Abreu et al., 2015). Winterton e Warburton,
2011; Houtven, Ez, & Weinberger, 2010; Li, 2006; Ostroff, Ross, Stenglass, Ronis &

Singh, 2004, (citado por Abreu et al., 2015) referiram que

As barreiras mais comuns apontadas pela literatura a fraca adesdo a este
tipo de programas consistiam essencialmente em dificuldades com o
transporte, custos de cuidar, falta de tempo para executar as tarefas de

cuidar ou atividades profissionais, problemas de saude do proprio e a falta

de consciéncia sobre a necessidade de treino especifico.

Diversos autores destacaram ainda que os programas de formagdo existentes tém
como objetivo geral atenuar as dimensdes que geram efeitos negativos do ato de cuidar

ou eliminar esses efeitos, tais como amortecer ou eliminar conflitos familiares, problemas
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laborais, a diminuicao dotempo livre e das redes sociais e ajudar a lidar com os problemas
emocionais (Lavoie, 1995; Montorio et al., 1995; Pérez y Yanguas, 1998, citado por
Lopez & Martinez, 2007). Relativamente a tipologia de programas de formagao e servigos
de apoio ao cuidador informal, Lopez e Martinez (2007) agruparam os programas de
formagao e servicos de apoio ao cuidador informal em quatro polos: os servigos de apoio
formal; a intervencao informativa sobre a enfermidade, os seus efeitos € como lidar com

as situagdes adversas; os grupos de ajuda mutua e as intervencdes psicoterapéuticas.

Contudo, parece existir uma certa coeréncia ao ser afirmado que a maioria de
trabalhos de investigacdo que primam pela andlise da eficacia de programas para
cuidadores informais incidem essencialmente em cuidadores de pessoas com deméncia e
outros particularmente relacionados com a doenga de Alzheimer (Bourgeois, Schulz &
Burgio, 1996; Collins, Given & Given, 1994; Cooke, etal. 2001; Green & Brodaty, 2002;
Lavoie, 1995; Pusey & Richards, 2001; Rabins, 1997; Schulz et al., 2002; Thompson &
Briggs, 2000, citado por Lopez & Martinez, 2007); bem como sobre idosos ou doentes
em estado terminal (Bryant, 2016; Frambes, Given, Lehto, Sikorskii & Wyatt, 2018;

Christie, Bartels, Boots, Tange, Verhey & Vugt,2018; McCabe, You & Tatangelo, 2016).

Esta situagdo, parece implicar que noutras areas onde o cuidado informal ¢
prestado, possam nao ser tidas em conta as necessidades dos cuidadores informais, como
nos parece ser o caso dos acompanhantes a utentes deslocados por tempo indeterminado

ou de longa duragao.

3.2. Educacio e Formacao como resposta ao cuidador informal
A Educagdo e Formacdo pode constituir-se, no nosso entender, como uma
oportunidade de resposta aos problemas e necessidades que eventualmente sejam
evidenciados por cuidadores informais. Alias, como se referiu, uma das necessidades que
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os tedricos evidenciaram reside exatamente na formacdo. Além disso, o tipo de
cuidadores informais que estamos a estudar, os acompanhantes de utentes deslocados,
para além de potencialmente terem de lidar com esta questao da formagao, nao podemos
dissociar o facto de operarem uma mudanga radical nas suas vidas, que em determinadas

situagdes ou em determinados casos podem gerar um hiato com a sua identidade.

Neste sentido, ja no final do século passado, Schlossberg, Waters e Goodman
(1995) defendiam que a transicao consistia numa expectativa e/ou evento que resultava
numa “mudanca ao nivel das relagdes, das rotinas, das crengas e/ou dos papéis,

implicando, frequentemente, novos padrdes de comportamento” (pp. 28). Gomes (2014),

evidenciou que

A ideia de que a aprendizagem na idade adulta se relaciona com a
aquisicao de papéis definidos pelas expetativas sociais, tem uma grande
prevaléncia na Educagao de Adultos, desde os primeiros programas de
educagdo civica para adultos imigrantes até aos programas de formagao

atuais nos locais de trabalho (p. 64).

No caso especifico dos acompanhantes a utentes deslocados, a Educagao e
Formagdo torna-se preponderante para atenuar consequéncias que advém dessa transicao
e reequacionar mudancas ao nivel dos projetos de vida, j4 que “a formacao de adultos
pode desempenhar um papel com uma funcao integradora, institucionalmente ligada a

mudanca” (N6voa, 1998, citado por Tavora, Vaz & Coimbra, 2012, p. 31).

Para além dos aspetos anteriormente referidos, a formacao de adultos esta munida

deuma abrangéncia concetual que permite encetar uma resposta diferenciada e localizada

30



as necessidades do seu publico-alvo. Segundo Delors (2010) a Educacdo e Formagao de

Adultos deve abrir as possibilidades da educacao a todos, com vérios objetivos:

Oferecer uma segunda ou terceira oportunidade; dar resposta a sede de
conhecimento, de beleza ou de superagdo de si mesmo ou aprimorar e
ampliar as formagdes estritamente associadas as exigéncias da vida
profissional, incluindo as formagdes praticas. Em suma, a educagdo ao

longo davida,deve tirar proveito detodasas oportunidades oferecidas pela

sociedade (p. 32).

E neste sentido, que a educagdo e formagdo se pode assumir como o elemento
congregador e uma ferramenta que contribua positivamente para a integracao do publico-

alvo em causa, os acompanhantes a utentes deslocados

31



4. Metodologia.
4.1. Questoes de investigacao e modelo de analise

Como questdo de partida, esta em causa aceder a descricdo das experiéncias do

fendmeno das migracdes por problemas de saude, perspetivadas por alguns dos seus

protagonistas — os acompanhantes de utentes deslocados. Interessa-nos explorar as suas

perspetivas, para perceber o sentido que atribuem a mudanga a que sdo sujeitos com o

acompanhamento de utentes do SRS em deslocagao, identificand o os fatores percebidos

como condicionantes positivas e negativas da forma de lidar com ela. Em fungdo desta

caraterizagcdo, deseja-se explorar formas de minimizar as ruturas e de maximizar a

integragdo social através da educagao e formagao.

E a compreensio subjetiva dos factos de uma realidade (Denzin& Lincoln, 2006)

que nos motiva a procurar respostas para questoes de investigagdo como:

Que implicagdes serdo vistas como decorrentes de uma alteragdo forcada da
residéncia em func¢ao da necessidade de cuidados de saude inexistentes no
local?

Que aspetos poderdo ser percebidos como positivos e negativos nesta
mudanga de vida nao planeada? A qualidade de vida sera necessariamente
percebida como sendo afetada negativamente por uma rutura indesejada que
obriga a deixar o nosso lugar no mundo? Ou a mudancga podera ser percebida
como uma oportunidade de um futuro melhor num lugar que amplia os
contextos de pertenga?

E como se desenvolverdo os processos de adaptagdo aos novos contextos de
vida e as novas atividades? Que condicionantes pessoais e situacionais podem

facilitar ou dificultar a internalizagdo destas mudangas?
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— Que modalidades de suporte formal e informal promoverao a integracao
social dos utentes deslocados do SRS? Num contexto de dupla fragilizagao,
ainda que deslocados no seio do Arquipélago, que necessidades experienciam
e de que suportes beneficiam no decorrer desse processo que favorecam a sua
integragdo social? De que forma a educagdo e formagdo de adultos podera
contribuir para a adaptagdo ou constru¢do de novos sentidos para os seus
projetos de vida?

— Como se veem no seu papel de cuidadores informais?

No Quadro 3 ¢ apresentado o modelo de analise, nomeadamente dimensdes, sub-

dimensodes e indicadores do que se pretende estudar

Quadro 3 Modelo de Andlise
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Dimensoes Sub-dimensdes Indicadores
Fluidez
Representagdes sobre o |Amplitude
papel Riqueza
Significado atribuido
) Histéria de cuidador Durag&o
O Papel de cuidador -
Motivos
Exigéncias dos cuidados |Temporais
prestados Fisicas
Psicolégicas
Econdmicas

Representacdes sobre
a mudanca

Duragao

Numero de anos deslocados

social

Orientagéo valorativa Positiva
Negativa
Impactos percebidos Saliéncia
Positivos
Negativos
Representacdes sobre |Como decorreu Mais valias
0 processo de Obstaculos
adaptagéo / Integrag@o [55orte 7 apoio recebido  |Modalidades

Responsaveis

Avaliagao da qualidade

Necessidades percecionadas

Integracéo social percebida

Grau de integragéo social no
atual contexto de inser¢ao

Sentimento de pertenca

Grau de pertenga a

Grau de pertenca a

Adaptagao psicologica

Bem-estar subjetivo

Grau de satisfagdo com a vida

estados emocionais

Satisfagdo com a fungao
de cuidar

indice de satisfagao

indice de culpa

Sobrecarga provocado
pelo papel de cuidador

indice sobrecarga

Caraterizacao
sociogréfica

Idade

Género

Profisséo

Escolaridade

Estado civil

Numero de anos de deslocado

Parentesco com paciente

Condigao face ao trabalho

4.2. Abordagem e design do estudo

O tipo de questdes de investigacdo a que

se pretende dar resposta com esta

pesquisa remete-nos para uma abordagem descritivo-interpretativa, em que a

compreensdo dasperspetivas dosparticipantes sobre a realidade que vivenciam ocupa um

lugar central. Neste sentido, procuramos seguir de perto preceitos fenomenoldgicos do

processo de producao e analise de resultados (Lyubomirsky & Lepper, 1999).

No entanto, em vez de realizar um estudo qualitativo fenomenologico, optou-se

por adotar um método misto (Johnson & Onwuebuzie, 2004). Ainda que a integracao de
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métodos qualitativos e quantitativos, cada vez mais em voga, possa perseguir propositos
confirmatorios e/ou de complementaridade (Small, 2011), neste estudo sdo estes ultimos
que orientaram a tomada de decisdo metodoldgica, uma vez que as variaveis abordadas
contemplavam varios tipos de dados sugerindo técnicas distintas de recolha e andlise de
dados. Isto €, por exemplo, perceber as representacdes de ser cuidador, o modo que
vivenciam o exercicio deste papel ou avaliar a sobrecarga ou sentimentos de culpabilidade
levaram a optar pela realizacdo de associacdes livres, uma técnica mais projetiva com
uma unidade de andlise coletiva e sujeita a andlises quantitativas mas descritivo-
interpretativas; por entrevistas, que mobilizaram andlises caso a caso identificando as
tematicas emergentes; e pela administragio de escalas psicologicas avaliadas
estatisticamente. Trata-se, portanto, mais de uma combinatdria metodologica do que da

realizacdo de algum tipo de triangulacdo metodologica.

Tendo em conta a tipologia de Small (2011) de acordo com a sequéncia em que
os diferentes tipos de dados sdo coligidos, este estudo transversal usou uma recolha de

dados quantitativa e qualitativa concomitante, tendo sido realizada de uma unica vez.

Tendo em conta o peso atribuido ao quantitativo e qualitativo na metodologia, ha
modalidade integrativa adotada na combinagdo dos resultados e ao facto de haver
claramente uma abordagem interpretativa sempre presente e independentemente do tipo
de dados em andlise, podemos considerar ter sido foi adotada uma estratégia
transformativa concomitante (Creswell, 2013) em que o quantitativo foi, sempre que

viavel, incorporado no qualitativo.

4.3. Critérios de amostragem
O grupo de participantes desta pesquisa foi alvo de um processo de sele¢ao
intencional orientado por critérios pragmaticos (Bravo & Eisman, 1998) relativos a
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condi¢do de acompanhantes de utentes deslocados e ao tempo de deslocamento. Viriam
a ser integrados todos os acompanhantes de casos de utentes deslocados por tempo
indeterminado ou longa duracdo, sob a algada do HSEIT durante o ano de 2018, que
estivessem hd 91 dias ou mais (Soares, 2010) deslocados dasua ilha deresidéncia. Incluir

todos aqueles que se encontravam nesta situacdo, visou diversificar, tanto quanto

possivel, as perspetivas e estratégias de enfrentamento desta mudanga involuntaria.

Para isso, numa primeira fase, em outubro de 2019, foi solicitada uma reuniao ao
conselho de administragdo do HSEIT para a apresentacdo do estudo e obtengdo das
devidas autorizagdes para contactar e convidar a participagdo os acompanhantes de
utentes deslocados que se encontravam a residir na ilha Terceira e que estavam sob a

alcada deste hospital.

Apds o comprovativo do parecer positivo da Comissdo de Etica da Universidade
dos Acores e de ser formulado por escrito o pedido de autorizagao, foi dada uma resposta
positiva, por parte do conselho de administracdo do HSEIT, ao pedido de reunido. No
més de julho de 2019, recebemos da presidente do conselho de administragao do hospital
referenciado, a autorizacdao, segundo as normas legais em vigor, para aceder as
informagdes dos utentes deslocados, bem como o Contrato para a Protecdo de Dados
Pessoais (ANEXO 1). O processo alongou-se, tendo em conta a entradas em vigor da
nova lei de protecdo de dados, bem como mudangas na organica do servico hospitalar
encarregue deste tipo de processos. Finalmente, em janeiro de 2020 iniciou-se o processo

de obtencao dos dados requeridos.

4.4. Procedimentos de investigacio
O processo de recolha de dados decorreu em duas etapas. Na primeira, o Servigo

de Desloca¢ao do Utente contactou previamente com os utentes referenciados como
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deslocados de longa duracao ou por tempo indeterminado, tendo-lhes sido explicado que,
caso autorizassem, seriam contactados via telefonica para autorizar e fornecer o contacto
do seu acompanhante, caso este estivesse de acordo, para a participagdo num estudo que
dizia respeito a sua deslocacao. Uma vez aceite o pedido, foi disponibilizada uma lista
com os nomes e respetivos contactos telefonicos de utentes deslocados que satisfaziam

0s requisitos para esta investigacao.

Procedeu-se entdo ao contacto por telefone, tendo-lhes sido explicado os motivos
da investigagdo, os métodos da recolha de dados e que seria assegurada a
confidencialidade e protecao dos dados dos intervenientes, bem como esclarecido que
ndo existiriam riscos implicados (Lima, 2006) para os participantes no estudo. Uma vez
efetuados os contactos, uma pessoa ndo aceitou participar e outra ndo satisfazia totalmente
os critérios de selecdo, pois apesar de estar numa situagdo em que se encontrava deslocada
por tempo indeterminado, ndo tinha acompanhante. Os restantes oito utentes d eslocados
aceitaram participar neste estudo, nomeadamente ao autorizar que o seu acompanhante

fosse contactado.

Posteriormente, uma vez recolhidos os nomes e contactos dos acompanhantes
deslocados, mediante a autorizacdo concedida previamente, efetuou-se contacto via
telefonico para apresentacdo do investigador e dos objetivos do estudo, bem como
agendar um local e hora para a entrevista. Nesse primeiro contacto foram explicitados os
motivos da investigacdo, os métodos darecolha de dados, a confidencialidade e protecao
dos dados dos intervenientes, bem como a ndo existéncia de riscos implicados na
participacao do estudo (Lima, 2006). Todos aceitaram o convite para participar no estudo,

tendo ficado também agendadas a realizacao das entrevistas e administragao do inquérito
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por questionario. Ressalve-se que um dos individuos tinha confirmado a sua participagao

no primeiro contacto, uma vez que era pai de um menor.

A recolha de dados foi efetuada em casa de cada um dos participantes, tendo sido,
num primeiro momento, apresentado aos entrevistados o Termo de Consentimento
Informado (Anexo 2), voltando a explicar o que era e qual a sua finalidade. Apds a sua
leitura e havendo concordancia de ambas as partes, foram assinados os documentos.
Antes deiniciar a entrevista, o participante foiainda questionado se aceitava gravagao em

audio, com a finalidade de obter um registo mais eficiente dos dados.

4.5. Instrumentos de producio de dados
Como referimos anteriormente, este estudo convoca uma combinatéria multi-
métodona produgao/recolha de dados. Essa combinagdo detécnicas inclui uma entrevista
semiestruturada no ambito da qual foram administradas escalas psicométricas e um teste

de associagao livre. O Quadro 4, mostra as técnicas que foram empregues na produgao de

dados relativa a cada variavel.
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Quadro 4 Técnicas de Recolha de Dados mobilizadas para a apreensdo/mensuragdo das variaveis em estudo

Dimensodes

Sub-dimensdes

Indicadores

Técnica de recoha de
dados

O Papel de cuidador

Representagdes sobre o papel

Fluidez

Amplitude

Riqueza

Significado atribuido

TALP

Histéria de cuidador

Duragao

Motivos

Exigéncias dos cuidados
prestados

Temporais

Fisicas

Psicoldgicas

Econoémicas

Representagdes sobre
a mudanca

Duragao

Numero de anos que se
encontra deslocado.

Orientagao valorativa

Foi bom

Foi mau

Impactos percebidos

Saliéncia

Positivos

Negativos

Representacdes sobre
0 processo de
adaptacédo / Integragao
social

Como decorreu

Mais valias

Obstaculos

Suporte / apoio recebido

Modalidades

Responsaweis

Avaliagdo da qualidade

Necessidades
percecionadas

Integragéo social percebida

Grau de integragdo social
no atual contexto de
insercéo

Sentimento de pertenca

Grau de pertenca a
Comunidade de origem

Escala de Apego e
Identidade com o Lugar

Grau de pertenca a
Comunidade de
Acolhimento.

Escala de Apego e
Identidade com o Lugar

Adaptacao psicoldgica

Bem-estar subjetivo

Grau de satisfagdo com a
\vida

Escala da Felicidade
Subjetiva

Escala de Satisfacao
com a Vida

Satisfagdo com a funcado de
cuidar

indice de satisfaggo

Escala do indice de
Satisfagao do Cuidador

Sentimentos de culpa

indice de culpa

Questionario de Culpa do
Cuidador

Sobrecarga provocado pelo
papel de cuidador

indice de sobrecarga
objetiva

indice de sobrecarga
subjetiva

Escala de Sobrecarga do
Cuidador de Zarit

Caraterizagao
sociografica

Idade

Género

Profisséo

Escolaridade

Estado civil

Numero de anos que se
encontra deslocado

Grau de parentesco com
paciente

Condigéo face ao trabalho

Questionario
Sociodemografico

4.5.1. A Entrevista semiestruturada

A entrevista, enquanto narrativa, assumiu uma preponderancia dentrodasciéncias

sociais, resultante do reconhecimento de que a experiéncia e a realidade quotidiana sio
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ativa e narrativamente formuladas pelos participantes no seu decurso (Gubrium et al.,

2012). Como afirma Mann (2016):

Entrevistar ¢ um encontro social e ocasiona a construcao de relatos (em
oposi¢do a ser um "condutor neutro" ou "fonte de distor¢ao"). Nao ¢
simplesmente uma evocagdo dos pensamentos e experiéncias pre-
existentes do entrevistado. Para os pesquisadores pds-modernos, isso
significa enquadrar explicitamente a pesquisa como narrativa, tanto em

termos de recolha, andlise e representagdo, como ao nivel do desempenho

(p. 51).

Quivy e Campenhoudt (1998) sugerem que os métodos de entrevista se
distinguem pela aplicagdo dos processos fundamentais de comunicagdo e de interacao

humana e permitem ao investigador retirar das suas entrevistas informagdes e elementos

de reflexdo extremamente ricos.

A entrevista (Anexo 3), ¢ uma entrevista semiestruturada (Bogdan & Biklen,
1994; Ghiglione & Matalon, 1997; Gubrium et al, 2012; Seidman, 2006), visto
possibilitar uma estrutura e ao mesmo tempo flexibilidade na ordem dos temas a abordar,
dando ao entrevistador a oportunidade de propor outros temas ao entrevistado. Este tipo
de entrevista estd relacionado com um tipo de investigacdo focada para verificagdo ou
aprofundamento de um tema (Ghiglione & Matalon, 1997). De uma forma geral, foi
intengdo utilizar uma linguagem acessivel e tornar o tema apelativo, procurando que o

entrevistado fosse motivado a responder, baseado num clima de empatia e confianca

(Ghiglione & Matalon, 1997).
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A entrevista foi utilizada para perceber o que pensavam os participantes do seu
papel de cuidador, da mudanga para a ilha Terceira e a sua integracdo no novo meio,
percebendo que apoios tiveram e também perceber que necessidades evidenciavam nesse
processo € o que pensavam que o poderia agilizar. Para além disso, a entrevista foi usada

para perceber o que pensavam, tal como o pensavam e ndo condicionando as suas

respostas as posi¢cdes que se supoe que eles tenham.

4.5.2. Teste de Associacao Livre de Palavras (TALP)

No inicio da entrevista foi aplicado um Teste de Associacao Livre de Palavras
(TALP) interpelando os participantes a dizerem os termos que lhe ocorriam perante o
estimulo elicitador “Ser cuidador”. A natureza projetiva da informagdo desencadeada
com estimulos indutores constitui a principal mais-valia (Neves et al., 2014) destatécnica,

que permitiu aceder as suas representagdes sobre o conceito de cuidador.

Esta questao foi formulada na entrevista em primeiro lugar, com o intuito de
influenciar o menos possivel nas escolhas das palavras que os participantes
eventualmente viessem a proferir. Os participantes puderam responder intuitivamente,
indicando todas as palavras e expressoes que desejaram e que foram listadas pela sua
ordem de evocacado, perante o termo indutor “Ser Cuidador” desencadeado pela questao
“Diga-me todas as palavras que lhe vém a cabeca quando ouve a expressdo “‘ser

N

cuidador™".

O corpus de evocagdes resultante foi sujeito a procedimentos de redugdo aos
termos mais frequentes por sinonima, reduzindo divergéncias e resolvendo ambiguidades
(Wachelke & Wolter, 2011). A base de dados foi sujeita a diversas analises para explorar
a extensdo do campo semantico da representacdo coletiva destes oito cuidadores
informais. Para apreciar a extensdo do campo semantico foram calculados trés indices:
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fluidez (nimero total de evocagdes), amplitude (nimero de evocagdes diferentes) e

riqueza (razao entre amplitude e fluidez), deacordo com as sugestdes de Poelsch e Ribeiro

(2010).

4.5.3. Escala da Felicidade Subjetiva

A Escala de Felicidade Subjetiva (EFS), inicialmente desenvolvida por
Lyubomirsky e Lepper (1999, citado por Pais-Ribeiro, 2012), ¢ composta por quatro itens,
todos formulados numa direcdo positiva e com formato de resposta do tipo Likert que
varia entre 1 a 7 pontos, 1 (Nada feliz) e 7 (Muito feliz) e avalia a componente cognitiva

do bem-estar subjetivo, isto ¢ a satisfacdo com a vida ou felicidade percebida (Anexo 4).

Dois itens pedem aos sujeitos para se caracterizar a si proprio, primeiro como
caracterizagdo absoluta e depois por comparacdo aos outros. Os outros dois itens,
referem-se a breves descricdes de pessoas felizes e de pessoas infelizes pedindo para o

sujeito verificar em que medida se identifica mais ou menos com elas (Pais-Ribeiro,

2012).

Esta escala foi validada para a populagdo portuguesa por Pais-Ribeiro (2012),
apresentando uma consisténcia interna aceitavel de 0,76 (alfa Cronbach). De todos os
itens, o item 4 revelou-se o menos consistente de toda a escala, eventualmente pela sua

formulacao pela negativa (Pais-Ribeiro, 2012).

4.5.4. Escala de Satisfacio com a Vida

A Escala de Satisfagdo com a Vida (ESV) proposta por Diener, Emmons, Larsen,
e Griffin, (1985), e Pavot, e Diener, (1993) (citados por Pais-Ribeiro, 2012)., tem o
proposito de avaliar a forma como as pessoas se julgam acerca do quanto estdo satisfeitas

com suas vidas. Inicialmente composta por 48 itens, ¢ atualmente constituida por 4 itens
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formulados no sentido positivo com uma escala deresposta tipo Likert de 7 pontos, sendo
que 1- “Discordo Totalmente” e 7- “Concordo Totalmente”. Esta escala apresenta um alfa
de cronbach aceitavel de 0,77 e a sua unidimensionalidade € corroborada por analise
fatorial exploratéria (ACP), com um unico fator explicando 53,1% da variancia global

dos dados. A escala foi validada para Portugal por Neto, Barros e Barros, (1990) e por

Simdes, (1992) (citados por Pais-Ribeiro, 2012) (Anexo 5).

Nesta escala os respondentes caracterizam-se a si proprios por comparagao com
0s seus pares, quer em termos absolutos quer relativos (itens dois e trés), e outros dois

itens consistem em descrigoes de felicidade infelicidade.

4.5.5. Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit

A Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (ESC) € a versao portuguesa da ZBI
(Zarit Burden Interview) e avalia o nivel de sobrecarga objetiva e subjetiva sentido pelo
cuidador informal, contemplando informagdes sobre a saude, vida social, vida pessoal,
situagdo financeira, situagdo emocional e tipo de relacionamento (Anexo 6). O seu
formato de resposta ¢ do tipo Likert, variando entre 1 e 5, da seguinte forma: nunca (1);
quase nunca (2); as vezes (3); muitas vezes (4) e quase sempre (5). Apresentando uma
pontuacao global que varia entre 22 e 110 pontos, a quanto mais elevada ¢ a pontuagao,
maior ¢ a perce¢do de sobrecarga. Na interpretacdo desta pontuagdo, sdo propostos por
Sequeira os seguintes pontos de corte: <46 pontos evidencia a inexisténcia de sobrecarga;

entre 46-56 pontos, sobrecarga ligeira; e >56 pontos, sobrecarga intensa (Sequeira, 2010).

A escala ESC ¢ composta por quatro subescalas ou fatores, como indicado no
Quadro 5. O primeiro fator, denominado de impacto da prestacao de cuidados, aglutina
os itens que se referem a sobrecarga relacionada com a prestagao de cuidados diretos pelo
cuidador, dos quais se destacam a alteracdo no estado de saiude, elevado nimero de
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cuidados, alteracao das relagdes sociais e familiares, escassez de tempo, desgaste fisico e
mental. E constituido por onze itens, explica 41,2% da variancia total e apresenta uma

boa consisténcia interna (0=0,93) (Sequeira, 2010).

O segundo fator, Relagdo interpessoal, € constituido por cinco itens, que explicam
8,69% davariancia total e apresenta uma consisténcia interna de 0=0,83 (Sequeira, 2010).
Este fator aglutina itens associados a sobrecarga relacionados com a relagdo entre o
cuidador e a pessoa dependente alvo de cuidados, avaliando o impacto interpessoal que
resulta darelagdo deprestagdo decuidados, essencialmente associado as dificuldadescom

a interagdo (Sequeira, 2010).

Quadro 5 Subescalas que compdoe a Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit e respetivos itens.

Impacto da prestagao de cuidados 1,2,3,6,9,10,11,12,13,17
Relagéo interpessoal 4,5,16,18 e 19
Expetativas face ao cuidar 7,8,14 e 15
Percecao de autoeficacia 20 e 21

O terceiro fator, expetativas face ao cuidar, ¢ constituido por quatro itens,
relacionados com as expectativas que o cuidador tem relativamente a prestagdo de
cuidados, centrando-se essencialmente nos medos, receios e disponibilidades. Este fator
explica 7,15% da variancia total e apresenta uma consisténcia interna de 0=0,67

(Sequeira, 2010), o que nos deve levar a algumas cautelas na interpretacdo dos dados

resultantes deste fator.

Por fim, o quarto fator, percecao de autoeficacia, constituido por dois itens, versa
sobre a opinido do cuidador relativamente ao seu desempenho. Este fator explica 4,90%

davariancia total e apresenta uma consisténcia interna a= 0,80 (Sequeira, 2010).
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E importante referir que os fatores 1 e 2 estdo direcionados para a sobrecarga
objetiva, enquanto os fatores 3 e 4 estdo direcionados para a sobrecarga subjetiva, de
modo similar ao apresentado por outros estudos, que também atribuem um caracter
multidimensional ao conceito de sobrecarga (Martin, 1996; Montorio et al., 1998, citado

por Sequeira, 2010). Este instrumento apresenta uma consisténcia interna (o =0,93)

(Sequeira, 2010).

4.5.6. Questionario da Culpa do Cuidador

O Caregiver Guilt Questionair (CGQ) foi originalmente desenvolvidoem Espanha
por Losada et al. (2010) e corresponde a versdo portuguesa do Questionario da Culpa de
Cuidador (Teixeira, 2015, p. 46) (Anexo 7). E constituido por 22 itens que enumeram
uma lista de sentimentos e pensamentos para avaliar a emog¢do culpa, centrados nas
ultimas semanas (Teixeira, 2015, p. 62). O seu formato de resposta ¢ do tipo Likert que
varia entre 1 € 5 (nunca (1); quase nunca (2); as vezes (3); muitas vezes (4) e quase sempre
(5)). A escala apresenta consisténcia interna de a = 0,90 (Teixeira, 2015). Dos 22 itens
do questionario original, foi eliminado o item 16, uma vez que nao cumpria o critério de
saturagao > 0,40 definido por Losadaet al. (2010) (Teixeira. 2015). A culpa ¢ classificada
em cinco dimensdes: Culpa pelo desempenho na prestacdo de cuidados, Culpa pela
negligéncia de outros familiares, Culpa pela negligéncia de outros familiares, Culpa pelas

auséncias durante a prestacdo de cuidados, Culpa sobre o autocuidado (Quadro 4).

Quadro 6 Dimensoes da Escala de Culpa do Cuidador e respetivos itens.

Culpa pelo desempenho na prestagao de cuidados 5,8,9,13,21,22
Culpa pela negligéncia de outros familiares 17,18,19¢e 20
Culpa pela negligéncia de outros familiares 6,10,11,12 e 14
Culpa pelas auséncias durante a prestacao de 1,2, 7e15
Culpa sobre o autocuidado 3e4
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Os fatores que melhor explicam a culpa dos cuidadores sdo as categorias Culpa
pelo desempenho na prestacao de cuidados e Culpa pelas auséncias durante a prestagdo
de cuidados. A culpa dos cuidadores informais avaliada pelo QCC ¢ explicada em 60,8%

por culpa pelo desempenho e culpa pelas auséncias. (Teixeira, 2015, 83).

4.5.7. Escala de Apego e Identidade com o Lugar

A Escala de Apego e Identidade com o Lugar (EAIL) ¢ uma escala que tem por a
base a escala de apego e identidade com o lugar de Ruiz, Hidalgo & Hernandez, (2011),
com um “alpha” Cronbach's de 0,85, derivada de duas escalas distintas, uma escala de
identidade com o lugar, com itens como “sinto que pertengo aqui” (¢=0,95) e uma escala
de apego, composta por itens como “gosto de viver neste bairro”, “lamentaria ter de me
mudar para outro bairro”, “Quando estou algum tempo fora tenho vontade de voltar ao
bairro” (o= 0,94) ambas de Hernandez, Hidalgo, Salazar - Laplace & Hess (2007).
Utilizou-se também uma escala de apego de Hidalgo & Herndndez, (2001) 0=0,85
(Pavao, 2013). Pavao (2013) adaptou a escala ao termo “Lar”, tendo procedido ao célculo
do coeficiente “alpha” de Cronbach para cada um dos itens e para o global da escala, bem
como para cada uma das suas dimensdes e sub-dimensdes. O valor do “alpha” de
Cronbach encontrado para o total da escala foi de 0,78, considerado um valor aceitavel,

e nenhum dos itens que apresentou valores inferiores a 0,7, o que revela a inexisténcia de

problemas na consisténcia interna desta escala (Pavao, 2013).

O seu formato de resposta ¢ do tipo Likert que varia entre 1 ¢ 5 (1 Discordo
totalmente; 2 Discordo; 3 Nao concordo nem discordo; 4 Concordo; 5 Concordo
totalmente). Composta por nove itens, esta escala abarca trés dimensdes: o grau de apego,
identificacdo ou pertenga (itens deum a sete); apego social (item oito) e apego fisico (item

nove) (Pavao, 2013). No nosso caso, o termo adaptado foi “Aqui”, tendo posteriormente
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os inquiridos que identificar o significado que atribuiam a esse indutor, como “Aqui, na
minha casa; Aqui, na freguesia em que vivo, Aqui, na Ilha em que vivo ou Aqui, nos

Acores” (Anexo 8).

4.6. Técnicas de analise de dados

4.6.1. Analise estatistica descritiva

A andlise estatistica descritiva utilizada para a consecucao deste estudo consistiu
na média, desvio padrdo e frequéncias absolutas e relativas. Nao foi possivel realizar
analises inferenciais dado o numero de participantes ser de apenas oito pessoas. Os dados

foram tratados com o programa Excel da Microsoft.

4.6.2. Analise semantica e TALP

Recorrendo ao Teste da Associacdo Livre de Palavras (TALP), os participantes
tiveram a oportunidade de responder intuitivamente indicando todas as palavras e
expressoes que desejaram e que foram listadas pela sua ordem de evocagdo, perante o
termo indutor “Cuidador” desencadeado pela questdo “Diga-me todas as palavras que lhe

vém a cabec¢a quando ouve a expressao ser cuidador",

O corpus de evocagdes resultante foi sujeito a procedimentos de redugdo aos

termos mais frequentes por sinonima, reduzindo divergéncias e resolvendo ambiguidades

(Wachelke & Wolter, 2011).

A base de dados foi sujeita a diversas andlises para explorar a extensdo do campo
semantico da representagdo social. Para apreciar a extensdo do campo semantico foram
calculados trés indices: Fluidez (nimero total de evocagdes), Amplitude (nimero de
evocagoes diferentes) e Riqueza (razao entre amplitude e fluidez) (Poelsch & Ribeiro,
2010).
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A finalidade do Teste Associagdo Livre de Palavras (TALP) consiste em
identificar o nucleo central e o sistema periférico do que as pessoas entendem por ser
cuidador, qual a representagdo social deste conceito. Quando se utiliza as Representagoes
Sociais (RS) como teoria, faz-se para estudar o pensamento social ou o conjunto de

conhecimentos que um grupo tem, em um momento dado, sobre um objeto (Santana &

Maia, 2009).

A Teoria do Nucleo Central (TNC) (Abric, 2003) enfatiza a dimensao cognitivo-
estrutural das RS, procurando compreender a natureza e fungdes que os sistemas de
cogni¢des interligadas asseguram numa representacdao. A operatividade da TNC resulta
dapossibilidade de apreensdo da estrutura de relagdes entre os conhecimentos, opinides,
atitudes e crencas que constituem as RS de um objeto ou fendmeno socialmente
valorizado (Machado; Aniceto, 2010; Abric, 2003, citado por Fuentes Sanchez, Arroz &
Gabriel, 2021). Para a TNC, a RS ¢ formada por dois sistemas de cogni¢des — o sistema
central e o periférico — organizados num “quadro de quatro casas”, que funcionam como
uma entidade, onde cada parte tem um papel especifico e complementar (Abric, 2003,

citado por Fuentes Sanchez et al., 2021).

Conforme Verges (2002), os termos evocados distribuiram-se em quatro
quadrantes, em funcao do cruzamento da frequéncia com a ordem média das evocagoes
(OME). Assim, no quadrante superior esquerdo situam-se os elementos mais relevantes
e, como tal, possiveis de constituir o nicleo central de uma representacdo. Compreende
as cognicdes que determinam a identidade da representacgdo, isto €, aquilo que a distingue
de outras, e tem por funcdes dar-lhe estabilidade e organizar os seus elementos (Fuentes
Sanchez et al., 2021). Estes sdo os primeiros elementos a serem evocados e citados com

maior frequéncia pelos sujeitos.
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No quadrante superior direito, estdo os elementos que obtiveram uma frequéncia
alta, mas que foram citados nas ultimas posi¢des. Constituem a primeira periferia e aloja

os termos que servem de cintura de protecao ao nucleo central.

No quadrante inferior esquerdo encontram-se os elementos que foram citados com
uma frequéncia baixa, mas que foram evocados com rapidez podendo representar uma

alternativa ao conceito em estudo. Estes termos constituem a zona de contraste.

No quadrante inferior direito, aparecem os elementos que sdo menos citados e
evocados nas ultimas posi¢cdes pelos sujeitos; formam a segunda periferia € contem os
elementos considerados menos importantes ¢ mais dependentes dos acontecimentos

quotidianos.

Assim, pode-se afirmar que as cognigdes centrais sao mais frequentes e mais
prontamente evocadas e constituem a parte mais consensual e estavel da RS e menos
dependente do contexto (Abric, 2003). Os elementos ndo-centrais constituem o sistema
periférico, usualmente composto por scripts de praticas concretas (Wachelke; Wolter,

2011), com uma natureza mais funcional e descritiva e por isso mesmo mais concreta e

com significados menos flexiveis

Foi criada, entdo, uma tabela para quantificar o nimero de vezes que cada
palavra/expressdo pertencente a dada categoria foi evocada em primeiro, segundo,

terceiro, quarto e quinto lugares.

O célculo da Ordem Média de Evocacao (OME) de cada categoria foi feito da
seguinte forma: OME = ((f1 * 1)+(f2 *2)+(f3 *3)+(f4 *4)+ (f5 x5)) /Y f onde f1 representa
o nimero de vezes que as expressdes pertencentes a categoria foram evocadas em
primeiro lugar; f2 o nimero de vezes que as expressoes pertencentes a categoria foram
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evocadas em segundo lugar; e assim por diante (Correia & Joia, 2014). O somatério de f,
representado pelo denominador, descreve a soma total de vezes que as expressoes

pertencentes a categoria foram evocadas: (f1+ 2+ 3+ 4 + £5).

Para se construir os quadrantes de Verges € preciso calcular dois valores
referenciais para posicionamento das categorias dentro dos quadrantes. Sdo eles: a
frequéncia média de evocag¢do (FME) e a média das ordens médias de evoca¢ao (OME).
A frequéncia média de evocacao ¢ calculada pela divisdo do somatorio total de evocagao
de todas as palavras/expressdes pertencentes a uma categoria pelo nimero de categorias,
e a média das ordens médias de evocacgdo € obtida pela divisdo do somatorio de todas as

OME pelo niimero de categorias

4.6.3. Analises tematicas descritivo — interpretativas

Apos a realizacdo da entrevista, os passos seguintes consistiram na sua

transcri¢do. O processo de transcricao

Nao ¢ apenas uma tarefa mecanica ou técnica, ja que permite uma reflexao
sobre o que foi dito, como foi dito, promovendo um maior conhecimento
do entrevistado e daquilo que ele proferiu (...) o que deve ser entendido

como uma parte do processo de andlise (Mann, 2016).

Uma vez transcritas as entrevistas, o passo seguinte consistiu na sua analise, pois
como a entrevista em si mesma ndo sao dados, apenas mediante o tratamento
formal de analise se produzem realmente dados (Mann, 2016). Entre vérias
leituras realizadas ao material recolhido, procuramos ir estabelecendo um sistema

de codificagdo que nos ajudasse a criagdo das categorias de andlise e das unidades

deregisto (Ghiglione & Matalon, 1997).
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Este processo consistiu na procura de temas, substantivados tanto nas questoes de
investigagdo como no construto tedrico recolhido, dando lugar a diversas revisdes, onde
foram sido reajustados nalguns casos, divididos em mais temas ou eliminados noutros,
ou também oferecendo possibilidade para criar novas categorias. (Mann, 2016). Uma vez
definidas e nomeados os temas, a regra seguida consistiu em manter a esséncia de cada

categoria ou tema, de tal forma que se exprima o seu conteido univocamente (Ghiglione

& Matalon, 1997, Mann, 2016).
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Quadro 7 Sistema de categorias da entrevista

DIMENSOES

CATEGORIAS

Papel de Cuidador

Experiéncia de vida

Motivos de ser acompanhante / cuidador

Papel de cuidador despoletado pelos motivos da deslocagéo

Tempo diario dedicado a cuidar

Sempre, exceto nos periodos de tratamentos clinicos ou horario
escolar

Variavel de acordo com a necessidade da pessoa cuidada

Tarefas indi te relaci das com o

Realizagao de tarefas domésticas

Tarefas dil T i com o

Cuidados de Higiene

Dar a medicagéo

Acompanhamento a consultas

Exercitagao fisica

Acompanhamento nas rotinas

Dar apoio psicologico

Atividades de lazer

Exigéncia Fisica do cuidar

Néo

Sim

Exige 100% de mim

Sentir-se exausta

Desgaste Psicolégico

Nao

Sim

Responsabilidade

Colocar o outro em primeiro lugar

Deixar de ter tempo para fazer coisas que gosta

Estar longe de casa e da familia

Solidao

Medo

Frustracao

Encargos

Renda de casa

Alimentagéo

Ofertas

Medicagao

Despesas familiares

Representagées da mudanca

Repentina

Ideia de Imigrante

Agridoce

Brutal

Obstaculos/ Impactos

Vida familiar

Vida social / Amizades

Vida laboral

Degradagéo da satde

Aspetos positivos e mais valias no processo da
mudanca

Considera ndo haver aspetos positivos

Melhor qualidade de vida / satde

Aprender

Proximidade com a familia

Integragao social

Processo de integragdo

Aos poucos fui-me adaptando

Receio pela adaptagdo dos filhos

Estd a ser mau

Nunca te adaptas a um sitio que sabes que ndo vais ficar

Foi bom

Principais obstaculos no processo de integragdo a
ilha Terceira

Querer estar na sua casa

Saudades da sua cultura

Saudades dailha

Saudades dos amigos /Amizade

Falta de conhecimento

Apoio Formal

Servigo Social do HSEIT, EPER

Delegacdo da Associagdo Portuguesa de insuficientes
Renais dos Agores.

CEDO

Ajuda na procura de casa

Aspetos técnicos

Apoio informal

Familiares

Amigos

Ajuda na procura de casa

Ajudas em servigos basicos

Preparacdo de refei¢bes

Utilidade de apoio formal para colmatar essas Sim
necessidades?
N&o
Facilitadores no processo de mudanga Ajuda a encontrar uma casa
Informacdo
Rede de apoio
Formagdo

Apoio monetério

Ocupagdo profissional
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5. Resultados
5.1. Quem sdo os acompanhantes participantes?
5.1.1. Caracterizaciao sociografica dos acompanhantes de utentes
deslocados

O grupo de participantes deste estudo € constituido por oito individuos, sete do
género feminino e um do género masculino. A faixa etaria predominante ¢ a dos 40 aos
49 anos, com um total de cinco individuos. Os restantes inquiridos, situam-se, dois deles,
na faixa etaria dos 50 aos 59 anos, ao passo que na casa dos 60 aos 69 anos encontram-se

outros dois. A idade média ¢ de 52,25 anos e o desvio padrao ¢ de 10, 24 anos.

No que respeita as habilitagdes literarias, dois dos participantes possuem mais de
nove anos de escolaridade, enquanto trés tem até seis anos de escolaridade. Por sua vez,

com até quatro anos de escolaridade a representagdo ¢ de também trés casos.

No concernente a situacdo face ao trabalho, dois tercos dos participantes (n=5)
esta na situagdo de desempregado. Os restantes encontram-se delicenga sem vencimento,

atestado médico e reforma, respetivamente.

O tempo a que se encontram deslocados apresenta uma amplitude consideravel,
uma vez que ha gente que ja se encontra a viver deslocada na Ilha Terceira ha mais de 15
anos, enquanto outros ca residem ha menos de um ano. Dois tercos dos participantes,

contudo, residem na ilha Terceira ha um periodo de um e trés anos.

Quanto a origem destes cuidadores, metade € proveniente da ilha Graciosa, dois
dailha de S. Jorge, um dailha do Faial, embora a sua ilha de origem seja a ilha do Pico e
outro veio deslocado a acompanhar um doente de um hospital de Lisboa, embora seja

residente na ilha de S. Jorge.
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Os motivos da deslocagdo estdo na generalidade dos casos (sete dos oito)
relacionados com o acompanhamento de utentes em didlise, verificando-se apenas um
caso de acompanhamento de doente oncoldgico. Os doentes deslocados apresentam
outras doencas associadas como a doenga de Parkinson (n=1), problemas de mobilidade

(n=1) e doenga de foro psiquidtrico (n=1).

Por fim, o conjuge €, em relagdo a pessoa que estdo a acompanhar, o grau de
parentesco dominante neste grupo de cuidadores, uma vez que ha cinco esposas, uma

filha, uma irma e um pai.
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Quadro 8 Dados Sociogrdficos dos Acompanhantes de Utentes Deslocados por Tempo

Indeterminado ou Longa Duracgdo que participam no estudo.

Sexo

Faixa etaria

Estado civil

Habilitagdes Literarias

Origemda deslocagdo

Nuamero de anos deslocados

Situagdo face ao trabalho

Motivos da deslocagido

Relagdo de parentesco

Feminino

Masculino

40,49

50,59

60,69

Casado

Solteiro

Divorciado

4 anos de escolaridade
6 anos de escolaridade
9 anos de escolaridade
12 anos de escolaridade
Graciosa

Faial

Sao Jorge

Lisboa

<1ano

Entre 1 e 3 anos

> 6 anos
Desempregado
Licenca sem vencimento
Atestado médico
Reformado

Dialise

Dialise e doenca de Parkinson

Dialise e problemas de
mobilidade

Dialise e doenca de foro
psicologico

Oncologia

Pai

Esposa

Irma

Filha

[ U T —

%
87,5%
12,5%

50%
25%
25%
75%
12,5%
12,5%
37,5%
37,5%
12,5%
12,5%
50%
12,5%
25%
12,5%
12,5%
62,5%
25%
62,5%
12,5%
12,5%
12,5%
50%
12,5%

12,5%

12,5%

12,5%
12,5%
62,5%
12,5%
12,5%

Os participantes sdo, na sua maioria, mulheres, com idades compreendidas entre

os 40 e os 69 anos. Destas, cinco estdo a acompanhar os seus maridos, uma a sua irma
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gémea e outra a sua mae. Ha ainda um participante homem, 40 anos, pai de uma crianca

a quem foi diagnosticada leucemia.

5.1.2. Subsidios relativos as suas historias de vida

A historia de vida dos participantes foi categorizada em “Ha quanto tempo ¢

cuidador e “Motivos da deslocagao”.

Por um lado, existe um grupo de participantes que anteriormente a sua deslocagao
para a ilha Terceira ja eram cuidadores informais (n=3), embora ndo sendo pelos motivos
da deslocagdo, mas coincidindo com a mesma pessoa cuidada. No caso do participante 1,
¢ esta que desencadeia o processo, ao notar mudancas significativas no estado de saude

da sua mae:

Eu comecei a ver que ela estava atrapalhada, porque ela tem Parkinson
também. Comecou a deixar cair os pratos e até na altura ela estava com o
meu padrastoainda, que ja faleceu (...). Eudeipor isso porque eles vieram
de férias [aos Acores] (...). E [0 meu padrasto] comecou a trata-la mal,
porque ela ja ndo lhe prestava para lhe fazer o almogo nem o jantar, ja ndo
prestava para nada. Eu fiquei um bocadinho receosa (...) e pedi ao meu
irmdo, que deixasse ficar na sua casa, que na altura ele estava no

continente. E falei com ela que estava na altura de ela vir para o pé de mim

(PART 1, mulher, 49 anos).

Neste caso, ha uma clara assungdo de ser a pessoa indicada para desempenhar a
tarefa de cuidar “A minha mae passou muito tempo sozinha naqueles trés meses que teve
[com 0 meu irmdo]. Mas nessa altura ela ainda se mexia uma coisinha. Por isso eu sempre

soube que eu era a pessoa indicada” (PART 1, mulher, 49 anos).
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Para além desta, a participante 5 era também cuidadora informal previamente a

sua deslocagdo para a ilha Terceira:

Cuidei do meu pai muitos anos. (...) Ele ficou acamado, eu ¢ que lhe dava
banho, ¢ que vinha com ele aqui para a Terceira para o médico, ¢ que lhe
fazia a barba. Claro que foi uma responsabilidade muito grande para mim.
Ainda cuidei de uma senhora um ano (...)” e fui cuidar de outra senhora
que era cunhada dela e acabei por ficar 1a cinco anos (PART 5, mulher 65

anos).

No caso da sua irma, a pessoa cuidada atualmente, os cuidados prestados sdo de longa
data, envolvendo quadro clinico de foro psiquiatrico, oncologia e acompanhamento a

consultas médicas de especialidade:

A minha irmd eu acompanhei desde ha muitos anos (...) porque ela teve
problema de psiquiatria e eu sempre cuidei dela E depois ela comegou a
ficar com problema de rim e depois teve cancer de mama (...), claro ela
vivia comigo e eu trabalhava, mas sempre conciliei o trabalho e cuidar
dela. Até que um dia viemos ca a Terceira para ela vir a consulta derim e
o médico ja ndo a deixou ir para [a ilha de origem] (PART 5, mulher 65

anos).

Ainda neste grupo, a participante 4 era também cuidadora informal do seu marido
anteriormente a deslocagdo para a ilha Terceira: “O meu marido anda de canadianas (...)

mas ja teve mais entrevado. Eu tive alturas que tinha de o lavar (...) de calgar os sapatos.

Era fazer tudo” (PART 4, mulher, 69 anos).

No outro grupo, encontram-se os participantes que assumiram o papel de

cuidadores informais pelo aparecimento subito da doenca (n=5), culminando na
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deslocacao dasua ilha de residéncia. A participante 2 ¢ um exemplo dessa situagdo, tendo

acompanhado o seu marido por ineréncia do casamento:

Nao aconteceu muito bem porque deixeios filhos e a neta para tras. Ainda
ndo me esta a correr muito bem. (..) Eu é que vim com o meu marido
porque ndo tinha mais quem viesse. Tinha que ser eu, ndo fazia sentido eu
ficar la e ele vir para c4, sendo eu casada com ele, ndao €? (PART 2, mulher,

58 anos)

No caso da participante 7, o seu marido ja tinha feito um transplante de rim antes de
casarem, o que lhes equivaleu uma boa qualidade de vida, até que o quadro clinico do

marido se agravou, culminando na deslocagao para outra ilha:

Quando eu me casei com o meu marido ele ja tinha tido um transplante de
rim. Trabalhavamos, faziamos a nossa vida normal, tivemos a nossa filha,
tudo corria bem. Até o diaem que o rim transplantado resolveu comegar a
falhar. Ai as coisas comecgaram a piorar (...). E depois a situa¢do, fomos

para o continente, tirou o rim e teve de comegar a fazera dialise (PART 7,

mulher, 45 anos).

No caso da participante 8, € por livre vontade que acaba por fazer a deslocacao da sua

ilha de residéncia para a ilha Terceira, uma vez que o seu marido ja se encontrava

deslocado ha alguns anos.

Andou em consultas talvez dois anos e depois ¢ que comecou a fazer
didlise de urgéncia. Foi internado (...). Depois ele esteve aqui muitos anos
sozinho, eu estava na Graciosa que tinha la o meu negocio, uma lavoura.

E continuei 14. Ele quando podiaia 14 e eu vinha ca ao fim de semana. Até
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que me aborreci de estar 14 sozinha e decidimos vender o negdcio e vim

para ca (PART 8, mulher, 40 anos).

Por fim, o participante 3, homem, 40 anos de idade, pai de uma crianga menor que
esta a realizar tratamentos de oncologia, tendo-lhe sido diagnosticado leucemia. Neste
caso, anteriormente estavam deslocados em Lisboa, exatamente por ndo existir na RAA
a especialidade que necessitava a sua filha. Tendo em conta a sua situagdo laboral, acaba

por ser ele a assumir o papel de cuidador:

A minha filha comegou a andar um bocado doente, foi diagnosticada com
leucemia. Tivemos um ano em Lisboa. Osprimeiros sete meses foi a minha
esposa que esteve com ela. Fui la, aleatoriamente, uma vez ou outra. Ao
fim dos sete meses devido ao emprego que a minha esposa tem, tivemos
que trocar de lugar. O primeiro més foi diferente daquilo que era habito.
Mas depois adaptei-me bem e até agora tem corrido bem, mas ¢ um bocado
complicado na vida. Fica as coisas assim um bocado sem rumo nos
primeiros tempos. Depois com o tempo, vai voltando ao sitio (PART 3,

homem, 40 anos).

A excegdo do participante 3, podemos considerar ser um hiato dentro do grupo de
participantes, que tem como meta o regresso a sua ilha de origem no momento em que
finalizem os tratamentos de oncologia da sua filhas, os restantes participantes ndo tém

uma data para regressar a sua ilha de origem: “

E um ano praticamente que a gente ainda tem que c4 estar (...). Eu sei que
quando chegar ali e se ndo houver mais contratempo nenhum, vou para a

minha casa e levo a minha filha e se Deus quiser esta parte fica para tras

(PART 3, homem, 40 anos).
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Nos outros casos, tendo em conta que as Unidades de Saude de Ilha ndo possuem
capacidades técnicas ou humanas para assegurar a especialidade de didlise e também
devido a dispersdao geografica e a centralizacdo hospitalar da RAA, s6 ¢é possivel aceder
a essa especialidade, nas ilhas onde existe um hospital, neste caso as ilhas do Faial, de S.
Miguel e da Terceira. Embora possam existir alternativas como transplante renal ou
didlise peritoneal, a op¢ao por um transplante parece nao estar no horizonte, uma vez que
os doentes ou apresentam quadros clinicos desfavoraveis ou ndo constituem primeira
prioridade nas listas de espera, como afirma por exemplo esta participante “[o meu
marido] € um doente renal, sabe que ndo tem condigdes de ser operado e sabe que para o
resto da vida, este € o percurso dele” (PART 6, mulher, 52 anos). Relativamente a dialise
peritoneal, recorrer a este método poderia ser uma maneira de evitar a mudancga de ilha,
mas, em certos casos, essa foi uma hipétese rejeitada por ndo ser viavel, como afirma esta

participante

O meu horario ocupava-me muito. Saia cedo... A minha irma nao tinha
condigdes para estar sozinha, nem pagar a uma pessoa para ajudar. Ainda
falamos com o Centro de Saude (...), mas ndo era possivel ter um

enfermeiro para ir a casa (PART 5, mulher, 65 anos).

Por outro lado, mesmo no caso em que os doentes optaram pela dialise peritoneal,
um conjunto de situagdes desfavoraveis colmatou num quadro clinico grave para o

doente, onde a solugao foi também a deslocagdo para o HSEIT:

[O meu marido] esteve a fazer [didlise] pela barriga e eu estive a aprender.
Estivemos a fazer quase trés anos na Graciosa. Depois o helicoptero foi
busca-lo e depois ele veio para cd. Ele veio todo inchado e ficou no hospital

e depois ficamos aqui de vez (PART 4, mulher, 69 anos).
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Ao assumirem o papel de cuidadores de acordo com o seu trajeto de vida, que

significados atribuem os participantes a essa dimensdo das suas vidas e que

representagdes sao colocadas em evidéncia pelo grupo de participantes?

5.2. Representacao coletiva e diversidades individuais no entendimento da

figura do acompanhante em relacio ao papel de cuidador

Em resposta ao termo indutor “Ser Cuidador”, os oito participantes produziram

um total de 29 evocagdes com 16 palavras distintas que denotam uma fluidez e amplitude

reduzidas. Apos efetuada a homogeneizacao de sindnimos, obtivemos uma amplitude

média de 3,63 palavras por pessoa que indica uma representagdo pouco uniforme, dado

corroborado pelo indice de riqueza (ir=0,59). Isto significa que poucos conceitos sio

partilhados no grupo e a dispersao terminologica ¢ tao grande que, retirando da analise os

termos com frequéncias inferiores a dois, ficariamos com apenas 24,14% das evocacdes,

que corresponderiam a apenas sete termos (Quadro 9).

Quadro 9 Quadro das Quatro Casas do termo indutor "Ser Cuidador” (N=8; Freq.=Frequéncia,

OME=0rdem Média de Evocagdo).

NUCLEO CENTRAL PRIMEIRA PERIFERIA
OME OME
Palavra Freq. Palavra Freq.
<0,151 20,151
Dificil 4 0,138 |[Cuidar 4 0,276
n>2 Gostar 3 0,276
Bom 3 0,276
Dedicacdo 1 0,034 |Complexo 2 0,207
Amavel 1 0,034 |Responsabilidade 2 0,207
capacidade 1 0,069 |Felicidade 2 0,276
Apoiar 1 0,069
n<2 |Gerir 1 0,103
Lutar 1 0,103
Forca de vontade 1 0,103
Respeitar 1 0,103
Sofrer 1 0,138
ZONA DE CONTRASTE SEGUNDA PERIFERIA
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Entretanto, “Cuidar” e “Dificil” correspondem aos termos mais salientes (n=4),
seguidos por “Gostar” e “Bom”, ambos com 3 evoca¢des. Com maiores do que 1, surgem

os termos: “Responsabilidade”, “Complexo” e “Felicidade” (Figura 2).

Figura 2 Nuvem de palavras resultante das evocagdes sobre o estimulo “Cuidador”

Mais relevante para compreendermos a representagao coletiva do cuidador para
0s nossos participantes ¢ quando a frequéncia é cruzada com a ordem média das
evocacgdes, como ¢ recomendado pela abordagem estrutural das representagdes sociais de
Abric (2004). O quadro das quatro casas (Quadro 9) resultante mostra que o nucleo central
da representacdo, que corresponde aos termos mais frequentes, com menores ordens de
evocagdo e se situa no quadrante superior esquerdo, ¢ constituido apenas pela palavra
“Dificil”, denotando a elevada exigéncia associada a este papel, como ¢, por exemplo,

evidente na seguinte afirmac¢ao da cuidadora 6:
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E dificil porque a pessoa que sofre, que tem o problema em si, passa por
muitas dificuldades, e a gente como cuidadores nem sempre conseguimos
dar respostas. As vezes falta-nos informacdo, outras vezes falta-nos
conhecimento € outras vezes niao conseguimos estar na pele da outra

pessoa. Isso é a parte do ser dificil, ser cuidador (PART 6,mulher, 52 anos).

Mas ¢ interessante que essa dificuldade seja especificada, ao nivel da primeira
periferia, pelos termos “cuidar”, “gostar” e “bom”. Ser cuidador €, assim, perspetivado
como dificil, mas de algum modo gratificante. E a gratificagdo decorrente do exercicio
deste papel pode estar associada a nog¢ao de autoeficacia que decorre de ser capaz de fazer
algo tdo exigente, de se conseguir lidar com este encargo, “E uma responsabilidade, neste
caso, porque estou sozinho com ela, a minha familia estd em S. Jorge, mas como eu lhe

disse ja ha bocadinho, adaptamo-nos bem e esta-se a conseguir fazer bem” (PART 3,

homem, 40 anos).

Dado o numero reduzido de evocacdes, a zona de contraste que sinaliza
usualmente a dire¢do evolutiva de uma representacao coletiva, ¢ aqui apenas composta
por termos referidos apenas uma vez, o que lhe retira qualquer significado relevante.
Como habitualmente, a segunda periferia ¢ composta por termos pouco frequentes e
evocados nas ultimas posigoes, reunindo aspetos menos significativos € mais dependentes

do contexto.

5.3. Papéis do cuidador, exigéncia e sobrecarga
5.3.1. Tarefasinerentes ao papel de cuidador
Compreender o papel de cuidador e sobretudo porque € que ¢ considerado dificil,
passa por procurar discriminar as tarefas que lhe sdo inerentes e a preponderancia que tém

no dia-a-dia do cuidador. Ser cuidador tratar-se-4 de uma ocupagdo a tempo inteiro ou,
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pelo contrario, ocupa apenas uma parte do dia? Que tarefas lhe estdo associadas e quanto
tempo dedicam a cuidar, sdo outras questdes a abordar para entender os acompanhantes

de utentes deslocados no seu papel de cuidadores.

O tempo diario dedicado ao cuidado foi categorizado em “Sempre, exceto nos
periodos de tratamentos clinicos ou horario escolar” e “Varidvel de acordo com a
necessidade da pessoa cuidada” (Quadro 9). Desta forma, seis dos participantes afirmam
que a excecao dos periodos em que a outra pessoa esta a realizar tratamentos ou num caso
mais especifico, quando estd a sua filha na escola, dedicam todo o seu tempo a essa

pessoa, como € o caso deste ultimo:

Ela agora esta na escola. Teve durante um ano que ndo teve escola. 24
horas por dia estava sempre comigo... agora vou leva-la a escola as nove
da manha. Ela almoga na escola. Vou buscéd-la por essas trés da tarde.
Durante esse periodo de tempo dedico-me, mas pronto tenho que fazer as
coisas em casa. Mas com ela, com ela, tenho esse periodo de tempo que
nao estou com ela. Mas tirando isso, estou sempre (PART 3, homem, 40

anos).

Por seu turno, dois dos participantes referem que o tempo despendido a cuidar varia de

acordo com a situacao da outra pessoa, como refere um dos participantes:

Depende do estado em que ele esta. Também depende das crises que lhe
da, que ele as vezes fica trés ou quatro dias quase completamente
dependente de mim e até as vezes para ajudar a lava-lo e tudo(...). Tanto

posso estar num dia uma ou duas horas como estar noutro dia cinco, seis.

E muito variavel” (PART 7, mulher, 45 anos).

64



Quadro 10 Tempo Diario Dedicado a Cuidar e Tarefas Direta e Indiretamente relacionadas com

o Cuidado

Tempo dedicado a cuidar F %
Tempo inteiro, exceto nos periodos de tratamentos

clinicos ou horario escolar 75%
Va.riével de acordo com a necessidade da pessoa > 259
cuidada

Tarefas indiretamente relacionadas com o

cuidado

Realizacéo de tarefas domésticas 6 75%
Atividades de lazer 2 25%
Tarefas diretamente relacionadas com o

cuidado

Cuidados de Higiene 3 37,5%
Dar a medicagao 3 37,5%
Acompanhamento a consultas 2 25%
Exercitacao fisica 1 12,5%
Acompanhamento nas rotinas 1 12,5%
Dar apoio psicolégico 1 12,5%

As tarefas nomeadas pelos participantes foram categorizadas em direta e

indiretamente relacionadas com o cuidado, diferenciando afazeres relativos ao doente

deslocado que acompanham de outras fungdes domésticas generalistas (Quadro 10). As

tarefas diretamente relacionadas com o cuidado, nomeadas com maior frequéncia,

envolvem arealizacdo decuidadosdehigiene (F=3), dar a medicagao (F=3) e acompanhar

em idas a consultas (F=2). Foram ainda nomeadas por uma vez a exercitacao fisica, o

acompanhamento nas rotinas, como levar a escola, € o apoio psicolégico para contrariar

estados depressivos.

No que respeita as tarefas indiretamente relacionadas com o cuidado (Quadro 10),

trés quartos dos participantes apontaram a realizacdo de tarefas domésticas, ao passo que

dois participantes referiram atividades de lazer. Nestas ultimas, um dos participantes
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afirma “(...) ele gosta de ir pescar, gosta de dar assim um passeio. Eu tento acompanha-

lo, fazer as minhas coisas de maneira que o acompanhe”.

5.3.2. Exigéncias da tarefa de cuidar

Tendo em conta o tipo de tarefas nomeadas pelos participantes, interessa saber
também o grau de exigéncia das mesmas. Relativamente a este assunto, as respostas
dadas pelos participantes permitiram a criagdo de duas categorias: as exigéncias de nivel
fisico e as exigéncias de nivel psicologico. Observadas as frequéncias com que
consideravam ser ou nao exigente a tarefa e o porqué, obtivemos a seguinte organizagao

dos dados, consoante indica o Quadro 11.

Quadro 11 Exigéncias da tarefa de cuidar e causas apontadas pelos participantes

F %
Exigéncia Fisica
Nao 6 75%
Sim 2  25%
Causas apontadas
Muito exigente 1 12,5%
Sentir-se exausta 1 12,5%
Desgaste Psicolégico
Néo 1 12,5%
Sim 7 87,5%
Causas apontadas
Responsabilidade 1 12,5%
Colocar o outro em primeiro lugar 1 12,5%
Falta de tempo para si 1 12,5%
Estar longe de casa e da familia 1 12,5%
Solidao 1 12,5%
Medo 1 12,5%
Frustracao 1 12,5%

Trés quartos dos cuidadores participantes considera que as tarefas que
desempenham nao sdo, em termos fisicos, muito exigentes. No entanto, as duas

cuidadoras que discordam, alegam que o desgaste emocional tem consequéncias fisicas,

66



afirmando: “E porque as vezes sinto-me exausta, nao ¢ que eu faca muito, mas ou por

causa dos nervos, ou sei 14 que ¢, eu sinto-me cansadissima”.

Alids, apenas um dos cuidadores ndo reconhece o desgaste psicoldgico provocado

pelo ato de cuidar. Sete dos participantes considerou que cuidar ¢ desgastante, mesmo

que indiretamente, por estar por exemplo longe de casa e da familia:

O cuidar dela, pronto, nao é desgastante. O que ¢ desgastante nesta
situacdo ¢ o que eu lhe disse ha bocadinho: ¢ estar longe de casa e da
familia. E mais desgastante que os proprios cuidados que ela precisa em

si”. (PART 3, homem, 40 anos).
Outro aspeto evidenciado foi deixar de ter tempo para fazer certas coisas que gosta.

Mas deixo de fazer as vezes coisas que eu gostava de fazer, para lhe dar
aquela satisfagdo ou ir ver um jogo de futebol com ele — eu nem sequer
gosto muito de futebol - mas para ele ter alguém para estar mais ele e para
lhe dar aquela forga. (...) isto ndo € uma coisa generalizada, porque eu
também costumo fazer coisas que gosto, mas as vezes eu penso muito no
bem-estar mental dele, porque ele ¢ uma pessoa que vai muito abaixo,

muito facilmente. (Participante 7, mulher, 40 anos)

A solidao ¢ também um dos fatores apontados para a sobrecarga psicologica,
como nos indica este participante “(...) Nao sei, ndo sei explicar. Acho que ¢ por me
sentir aqui muito sozinha, deixar tudo atras. Fico aqui um bocadinho para baixo”.

(Participante 2, mulher, 58 anos).

A frustragdo pelo outro ndo acatar as suas diretrizes / opiniao constitui-se também

com um fator que contribui para a sobrecarga psicologica
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(...) as vezes, para mim, ¢ um bocado frustrante quando eu tento ajudé-la
em certos aspetos e ela ndo aceita. Mas também ¢ devido a doencga que ela
tem e também compreendo isso. Embora muita gente ndo compreenda,

mas eu compreendo, porque eu sempre vivi com ela e conhego a doenga

dela ha muitos anos.

H4 ainda quem mostre a sobrecarga de ndo poder partilhar esta responsabilidade com

outros:

Eu acho que eu fico assim, a minha cabeca...fico nervosa. Eu fico nervosa,

¢ com medo que ndo lhe aconteca alguma coisa. Eu aqui sozinha com ele.

E assim.

Mas tratar-se-4 de um caso isolado ou sera que os cuidadores evidenciam niveis
de sobrecarga relacionados com o papel que desempenham? Para tentar responder a esta

questdo, aplicou-se uma escala para medir os niveis de sobrecarga evidenciados, ainda

que focados no papel de cuidador.

5.3.3. Sobrecarga sentida enquanto cuidador

Tendo em vista que a pontuagdo na Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit
(ESC) varia entre 22 e 110 pontos, € o seu ponto médio se situa nos 66 pontos, podemos
considerar que a pontuagdo média global obtida de 43,87 £ 9,17 pontos ndo traduz
qualquer sobrecarga. Idéntica interpretacdo ¢ disponibilizada quando analisamos este
valor médio a luz das categorias propostas por Sequeira (2010), em que se consideram
valores globais inferiores a 46 pontos como ndo denotando qualquer sobrecarga.

No entanto, se observarmos as pontuacdes totais de cada cuidador (Quadro 12),

constatamos que dois dos participantes apresentam quadros de sobrecarga ligeira ou

intensa, com pontuagoes totais de 47 e de 66 pontos, respetivamente.
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Quadro 12 Niveis globais da pontuagao na Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit

Pontuacao Nivel de Sobrecarga f %
<46 Semsobrecarga 6 75%
46-56 Sobrecarga ligeira 1 12,5%
>56 Sobrecarga intensa 1 12,5%

A escala ESC, estd composta por quatro subescalas ou fatores (Quadro 13). O
impacto da prestagao de cuidados e a relacdo interpessoal, estdo relacionados com a
sobrecarga objetiva, enquanto os fatores expetativas face ao cuidar e percecdo de

autoeficacia estao relacionados com a sobrecarga subjetiva.

Quadro 13 Escala e subescalas de Sobrecarga do Cuidador de Zarit

Neitens °0™M° N M SD

médio
Valores Globais da ESC 22 66 8 4388 9,17
Impacto da prestagdo de cuidados 11 33 8§ 21,5 877
Relagao interpessoal 5 15 8 562 14
Expetativas face ao cuidar 4 12 8 14 229
Perce¢do de autoeficacia 2 6 8§ 262 085

No que respeita ao “Impacto daprestacao de cuidados”, a subescala estd composta
por 11 itens, com um ponto médio no valor de pontuacao 33. A média das respostas dos
participantes ¢ de 21,5 = 9,17. Apesar dos valores de pontuacdo média apontarem para
auséncia de sobrecarga no que respeita ao impacto dos cuidados diretos no contexto do
cuidador (Figura 3), verificamos que nesta categoria, dois dos participantes consideram
que viram a sua saude ser afetada por ter de cuidar dessa pessoa e consideram ter perdido
o controle da sua vida depois da doenga da pessoa de quem cuida se manifestar . Embora
menos representavel, mas importante tendo em conta o numero de participantes, um dos

participantes considera que nao tem uma vida privada como desejaria devido a pessoa de
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quem cuida; v€ suas relagdes sociais afetadas negativamente por ter de cuidar dessa

pessoa e sente-se pouco a vontade em convidar amigos para casa.
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Por seu turno, o Fator 2 Relagdo interpessoal_¢ composto por cinco itens, com o ponto de
corte no valor de pontuagdo 15. O indice médio das respostas dos participantes ¢ de 5,62
+ 1,4 pontos (Quadro 13). Como se verifica na Figura 4, os participantes nao revelam
sobrecarga na relacdo interpessoal. O pleno acordo de opinides do grupo reside em

sentirem-se capazes e com competéncias de continuar a cuidar (Figura 4).

RELAGCAO INTERPESSOAL

3 3
[] []
[=] [=]
ES — —
Ty
~
[+4]
=+ =+
Ty} Ty}
P~ P~
3
Ty}
~ -3 b -
o Hoo
[} o
— — i
04 Sente-se Q5 Sente-se Q16 Sente-se Q18 Desejaria Q19 Sente-se
envergonhado (a)irritado/a quandoincapaz de cuidar poder entregara inseguroacerca
pelo estd juntoda dessa pessoa por pessoade quem do que deve fazer
comportamento pessoade quem muito mais cuida aos coma pessoa de
da pessoa de cuida? tempo? cuidadosde outra quem cuida?
quem cuida? pessoa?
mNunca mQuase Nunca mAsVezes Muitas Vezes ® Quase Sempre

Figura 4 Fator 2 da Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit: Relagao Interpessoal

Por seu turno, a sobrecarga subjetiva, considerada um forte preditor do bem-estar,
consiste no resultado das atitudes e respostas emocionais do cuidador as exigéncias que
acarretam o desempenho deste papel. Esta dimensdo na ESC engloba os fatores

Expetativas face ao cuidar e Perce¢ao de autoeficécia.

No que concerne as “Expectativas face ao cuidar”, esta subescala estd composta
por quatro itens, sendo o ponto médio da escala 12 pontos. O indice médio da pontuagao

desta subescala ¢ de 14 + 2,29 pontos (Quadro 13). Nesta subescala, cinco dos
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participantes consideram que a pessoa de quem estdo a cuidar esta dependente deles. Um

dos participantes considera ainda ndo dispor de suficiente economia para fazer face as

exigéncias datarefa de cuidar (Figura 5).

EXPETATIVAS FACE AO CUIDAR
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62,
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Q7 Temreceio pelo 08 Consideraquea Q14 Acreditaqueessa Q15 Consideraque
futuro destinadoad pessoadequemcuida pessoaesperaque ndo dispde de
pessoa de quem estd dependente de vocé cuide delacomo economiassuficientes
cuida? 5i? se fosse a Unica paracuidardessa
pessoa com gquem pessoa e parao resto
ele(a) pudesse contar?das despesasque tem?
B Nunca M QuaseNunca MAsVezes Muitas Vezes B Quase Sempre

Figura 5 Fator 3 da Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit: Expectativas face ao Cuidar

Por sua vez, a subescala que mede a “Percecao de autoeficacia” engloba dois itens,
situando-se o ponto médio da escala em seis. O indice médio ¢ de 2,62 + 0,85 pontos
(Quadro 13). A totalidade dos participantes afirma que ndo considera poder cuidar melhor

dapessoa que tem a seu cuidado, percecionando com grau de elevada eficacia o seu papel

de cuidador informal. (Figura 6)

73



PERCECAO DE AUTOEFICACIA
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62,5%
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pessoade quem cuida? dessa pessoa?
ENunca MQuase Nunca M AsVezes Muitas Vezes M Quase Sempre

Figura 6 Fator 4 da Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit: Percecdo de Autoeficacia

5.4. Como foi percebida a sua mudanca involuntaria?

5.4.1. A mudanca para a ilha Terceira

A mudanga para a ilha Terceira representa uma das caracteristicas comuns no
grupo de participantes. A categorizacdo efetuada permitiu agrupar as respostas dos
participantes em: “mudanca repentina” “ideia de imigrante”; “mudanga agridoce” e por
fim, “foi bom ter vindo para ailha Terceira”. A categoria que obteve maior frequéncia de

respostas (F=4) constitui-se no caracter repentino da mudanca, como evidencia esta

participante:

(...) De um dia para o outro desmontei a casa toda e meti tudo a bordo de

um barco para a gente se mudar (...). Nao houve tempo para mais nada
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(...). A gente mudou-se assim de forma repentina, nao tivemos tempo para

pensar em muita coisa (PART 6, mulher, 52 anos).

Ainda que na maioria dos casos estudados os participantes soubessem e
estivessem conscientes da necessidade futura de mudanga de residéncia: “(...) eu tive trés
anos para me ir preparando que possivelmente isso iria acontecer, ndo ¢? Mas ¢ sempre
uma mudanga, ndo ¢?”, o momento dessa mudanga acaba por ndo ser planeado pelos

participantes.

(...) Um dia viemos c4 a Terceira para ela vir a consulta de rim e o médico
ja ndo adeixou ir para S. Jorge. E claro eu tinha 14 0 meu trabalho, a minha
casa. O que eu fiz foi ligar a0 meu patrao e dizer que a minha irma, que
afinal o médico ndo a tinha deixado sair do hospital, que ela tinha que

comegar a fazer didlise. (PART 5, mulher, 65 anos).

Pelo contrario, mesmo numa deslocagdo que foi planeada, como aconteceu com a
participante 7, que pediu transferéncia do Hospital da Horta, EPER para o HSEIT, EPER
os sentimentos e as emogdes provocadas por esse acontecimento t€ém um misto de positivo
e negativo perante a mudanga. Se por um lado, a op¢ao foi vantajosa em termos de

qualidade de vida, ao mesmo tempo trouxe inconvenientes a esta participante:

Foi agridoce. Porque eu queria o melhor para ele. Porque eu ja tinha estado
ca algumas vezes na Terceira e até me dava bem com as pessoas de cé e
até gostava do ambiente. Mas claro que ¢ aquela sensagdo de estar mais
longe de casa, de deixar a nossa casa onde viviamos, de deixar a minha
familia para tras, os meus amigos, ¢ sempre dificil. (PART 7, mulher, 45

anos).
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A ideia de imigrante (F=1); também estd presente no discurso, ou nao fosse uma
migracdo a mudanca que fazem de ilha. Esta categoria tem uma frequéncia de duas
respostas e significa para os participantes: “Parece que imigrei para outro pais. E nos
primeiros dias ainda foi que ndo foi, mas depois a coisa foi caindo. As saudades (...)”
(PART 2, mulher, 58 anos). Esta ideia ¢ também colocada em evidéncia por outro

participante “(...) A gente sente sempre falta, ¢ como o imigrante, sente sempre falta”.

(PART 7, mulher, 45 anos).

Hé aindadois dos participantes que consideram que a mudanga para a ilha Terceira
foi um acontecimento positivo nas suas vidas. Por um lado, uma participante refere que
“[a 1lha Terceira] € melhor (...). Aqui o meio € maior (...)” (PART 8, mulher, 40 anos).
Por outro lado, um dos participantes, como ja evidencidmos anteriormente, vem
deslocado de Lisboa e regressar a RAA, e mesmo que nao indo para a sua ilha de origem,

vir para a ilha Terceira ¢ visto como uma considerdvel melhoria da sua qualidade de vida:

Devido ao facto de estar em Lisboa quando vim para aqui, foi bom. Muito
melhor. Fiquei mais perto de casa, trouxe carro para cd, ganhei outra
autonomia. Foi um melhoramento bastante bom vir de Lisboa para ca. Se

fosse ao contrario, vir [da ilha de origem] para c4, € claro que nao era bom,

era pior (PART 3, homem, 40 anos).

Tendo em conta as dimensoes que os participantes atribuem a mudanca, que implicagdes

acarretou para as suas vidas pessoais?

5.4.2. Aspetos em que a mudanca afetou negativamente as suas vidas
Tendo em conta a andlise realizada, foi possivel distinguir duas vertentes da

mudanga: impactos negativos e mais valias. No que respeita aos impactos negativos, as
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categorias consistiram em: “Impactos nas relagdes familiares”, “Impactos nas relacdes

sociais”, “Impactos na vida laboral”, “Impactos na satude”.

Assim ao nivel das relacdes familiares (F=3), sdo referidos essencialmente as
saudades dos filhos e netos “E ter deixado a familia atras (...) Tenho os filhos ¢ uma
netinha, que eu desejava tanto uma filha e ndo tive. Tive a netinha e vim para aqui (...)”
(PART 2, mulher, 58 anos). Este participante revela ainda uma certa frustracdo por estar
na ilha Terceira e ndo poder estar a cuidar da sua mae, que reside na sua ilha de origem
“(...) Minha mae com 83 anos, devia estar a cuidar dela e ndo estou” (PART 2, mulher,
58 anos). Também devido aos fatores de distincia, outro participante afirma que tem
poucas oportunidades para estar com os restantes filhos “Causou-me e causa transtorno
principalmente na vida familiar. Tenho mais trés filhos e infelizmente, eles estdola (...) e

eu estou aqui. Vemo-nos pouca vez” (PART 3, homem, 40 anos).

No que respeita a vida social (F=2), a distancia acaba por fazer com que a
intimidade se va desvanecendo, uma vez que nao hé a presenca fisica “(...) a maioria dos
meus amigos estdo 14 e eu estou aqui na ilha Terceira. Ficamos um bocado longe, falamos

por telefone e ¢ sempre diferente (...) Perde-se um bocado a intimidade” (PART 3,

homem, 40 anos).

Por outro lado, apesar de um dos participantes reconhecer que também tem bons
amigos na ilha onde esta atualmente a residir, refere a falta daquele amigo de toda a vida
“(...) Tenho bons amigos cd, ndo vou desvalorizar o que eles fazem por mim, mas ¢
aquela pessoa que esteve sempre ao meu lado, aquele amigo de infancia que ¢ mais do

que familia e que ndo ha substituto” (PART 7, mulher, 45 anos).
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A vida laboral (F=2) afigura-se numa questao-chave neste processo de mudanga,
principalmente para quem estava em vida laboral ativa e que viu os seus rendimentos

afetados, como refere por exemplo esta participante:

Eu estava habituada a ter o meu trabalho, isso para mim foi muito
complicado, recebia 0 meu ordenado, tinha o meu subsidio de Natal, o meu
subsidio de férias. E a vida era diferente 14. Aqui t4& bem que eu sempre
recebo este X de estar aqui com a minha irma, mas claro que nunca
compara a vida que eu tinha l4 quando tinha o meu trabalho. Eu ainda ia
passar roupa (...) depois do meu trabalho, ainda ganhava mais aquele X.
E a vida era diferente. Eu tinha sempre mais uns trocos do que tenho hoje

(PART 5, mulher, 65 anos).

Outro dosparticipantes refere também as dificuldades em se incorporar numa vida
laboral ativa na ilha Terceira, quer pelas tarefas de cuidador que desempenha, quer pelo
sistema de apoio que usufrui por ser utente deslocado, que a poderia penalizar em termos

de valores monetarios a receber pela deslocacao:

(...) Eu entrei naqueles programas do centro de emprego, mas ja tinha
acabado os contratos e estava ainda no... naquele tempo que ainda se
recebe qualquer coisa... e estava ja inscrita para ser chamada outra vez.
Depois tive que deixar tudo da mao. Ainda aqui assinei umas vezes, mas
depois as técnicas disseram que nao valia a pena, porque depois mesmo eu

nao podia para fazer tudo o que € preciso em casa, ndo ia ser facil.
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Finalmente, ao nivel dasaude, um dos participantes viu a sua saude afetadadevido

ao stress implicado neste processo de mudanca: “Pois, foram muitos nervos, depois deu-

me cancer (...)” (PART 4, mulher, 69 anos).

5.4.3. Aspetos positivos e mais valias no processo da mudanca
No extremo oposto, como ja referimos, esta associado um pendor de positividade
a este processo de mudanga de ilha. Assim, as mais valias enunciadas pelos participantes,

permitiram a seguinte categorizacdo “Melhorias ao nivel da satde”; “Maior proximidade

da familia” e “Desenvolvimento de novas competéncias”.

Uma das razdes enunciadas por um dos participantes esta relacionada com as

melhorias ao nivel da saude, tanto do seu marido, como dela propria:

Acho que aqui [na Terceira] a nivel de saude ndo s6 melhorou para o meu
marido, melhorou sem sombra de duvida. Melhorou também para mim,
porque eu tenho alguns problemas de saude que eu acho que se fosse 14,

ndo estavam a ser tratados com a brevidade com que estao a ser tratados

ca(...) (PART 7, mulher, 45 anos).

Outra mais-valia foi referida, esta relacionada com novas aprendizagens decorrentes do

papel que desempenham, como nos refere esta participante:

E assim, eu com a doenga da minha mée, eu ja frisei ha bocado, eu aprendi
muita coisa. Até mesmo a nivel de doencgase saude e... aprendi muita coisa
com andar nestas andangas, porque ja andamos aqui ha cinco anos. la para
tras e vinha, mas aprendi muito. E mesmo de cuidador, aprendi muito

(PART 1, mulher, 40 anos).

79



Outro participante destaca como aspeto positivo da mudanga a maior proximidade

fisica com a familia:

Positivo, positivo, foi o que lhe disse ha bocadinho. Sé mesmo por causa
de ter vindo de Lisboa para c4d. Ha mais possibilidade de os meus filhos
virem ca mais vezes € a minha esposa também vem ca mais vezes. Foi a

unica coisa positiva que teve foi isso (PART 3, homem, 40 anos).

5.4.4. Encargos inerentes a mudanca
Relativamente aos encargos que os participantes referiram, as suas respostas
permitiram a seguinte categoriza¢do: Encargos relacionados com renda de casa; encargos

relacionados com alimentagdo; encargos relacionados com ofertas; encargos relacionados

com medicagdo e encargos relacionados com despesas de ordem familiar.

Asrendas altas que se praticam em determinadas zonas da ilha Terceira associado
ao facto da larga maioria dos participantes ter casa propria na ilha de proveniéncia, faz
com que os encargos relacionados com a renda de casa sejam o mais referido pelos

participantes (n=6), como por exemplo refere este participante:

“(...) . Agora tenho que estar aqui a pagar rendas de casa, que la tinha a minha
casa, tinha as minhas coisas. Aquide vez em quando faltacoisas, porque nas casas
alheias ¢ assim mesmo. E assim, temos de economizar bastante para que chegue

ao fim do més e tenha as contas certas” (PART 2, mulher, 58 anos).

Outro dos encargos referidos, prende-se com a alimentagdo. Neste caso, cinco dos
participantes referem a alimentacdo como encargo. Neste particular, podemos alocar o
encargo referido especialmente a determinadas dietas decorrentes do tipo de cuidados
necessarios da pessoa a quem estdo a prestar os cuidados, como evidenciado “(...) A
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alimentacdo dela tem de ser uma alimentagao cuidada. As coisas de dieta sdo todas mais

caras que o normal (...) Gasto muito na alimentagdo” (PART 1, mulher, 49 anos).

Olha a gente ndo vai gastar porque a gente ndo tem. Vamos nos amanhar
de outra maneira (...) Olha é como eu digo: quem nio pode comer carne

todos os dias, come sopinha” (PART 4, mulher, 69 anos).

E ainda curioso perceber que dois dos participantes tenham referido também como

encargo as ofertas com que gostam de presentear essa pessoa.

“Pronto, eu também gosto que ele ande apresentavel. E uma série de
coisas. Ele tem certos hobbies, gosta de pescar como eu ja disse. Eude vez
em quando gosto que ele va comprar um canico e fica todo feliz. Ainda ha
poucos diasdei-lhe uma serra elétrica (...). Portanto a gente pensa que nao,
mas para manter a pessoa feliz e bem cuidada, claro que é preciso sempre

alguma despesa” (PART 7, mulher, 45 anos).

A medicacdo ¢ outro dos encargos apontados pelos participantes, no entanto, é
referido por apenas um dos participantes: “Neste momento ele esta a tomar umas capsulas
para os 0ssos, que vieram dos Estados Unidos(...). E alérgico a Lyprinol, o medicamento

que o substitui nao hd em Portugal, tem que vir da Alemanha, (...) sdo coisas dispendiosas

(...)” (PART 7, mulher, 45 anos).

As despesas com outros familiares sdo também assinaladas como encargos, como
acontece com esta participante: “(...) E também o meu outro filho acabou o estudo,
também vive agora aqui connosco, ¢ diferente. Ele no momento nao esté a trabalhar, claro

que ¢ mais uma pessoa”. (PART 5, mulher, 65 anos).
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5.5. Representacoes sobre o processo de integracio social

5.5.1. Modalidades de apoio e facilitadores do processo de integracao

O que poderd agilizar o processo de mudanca e integra¢ao?

Quanto ao suporte recebido, a andlise das entrevistas permitiu a criagdo de duas

categorias: “Suporte Formal” e “Suporte informal”.

No que concerne ao suporte formal, trés quartos dos participantes referem o
Servico Social do HSEIT, EPER. Este suporte estd relacionado com apoios de ordem
técnica, nomeadamente decorrentes da situacdo de se encontrarem deslocados, como
ajuda monetaria inicial ou desbloqueamento de situacdes relacionadas com atrasos na
didria estipulada a receber. Outro participante, que esta a acompanhar um doente
oncoldgico, refere o Complemento Especial para o Doente Oncologico (CEDO). Outro
dos participantes refere como apoio institucional a Delegacdo da Associacdo de

Insuficientes Renais dos Agores, que neste caso, 0s ajudou a procurar uma casa.

No campo do suporte informal, cinco dos participantes referem que obtiveram
ajuda de familiares e trés mencionam o suporte provido por amigos, em ambos 0S casos
residentes na ilha Terceira. O apoio prestado por essas pessoas consistiu na ajuda a
procurar uma casa (F=5), ajudas em servigos basicos (F=2) e na preparagdo de

alimentagdo tendo em conta o quadro clinico da pessoa cuidada (F=1).

No caso da participante 7 por exemplo, ela refere que o apoio de amigos neste
processo foi crucial, tanto a nivel psicoldégico como no desenvolvimento de novas redes

sociais:
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Foi muito, muito importante porque sempre sentimos algum apoio, sentimos
que temos alguém com quem podemos contar e podemos sempre. Claro que
quem nao tem ninguém deve ser horrivel, porque eu sempre tinha aquele
apoio e, felizmente, ainda tenho. E d4 outro suporte. Mesmo a nivel
psicoldgico, comecamos a ir para casa deles e eles a virem a nossa casa, a
conversar, a sair. Sempre ajuda a integrar um bocadinho e a comecar a

desenvolver outras amizades (PART 7, mulher, 45 anos).

No apoio prestado por familiares, no caso da participante 5, refere que o apoio da
familia neste processo foi crucial, tanto a nivel psicologico como no desenvolvimento de

novas redes sociais:

O meu filho e a minha nora [vivem na ilha Terceira] ajudaram-nos muito,
porque se ndo fosse eles entdo eu tinha tido uma vida muito mais triste e
muito mais complicada, porque eles ajudaram-me muito. E depois também
com a convivéncia que eles tém com pessoas amigas, também a gente foi-se

integrando aos poucos com os amigos deles. E claro que foi um bocado mais

facil (PART 5, mulher, 65 anos).

5.5.2. Entraves a integracio no novo meio
De acordo com os dados recolhidos através da entrevista, as questdes relativas a
integracdo no novo meio, foram criadas as seguintes categorias: “Saudades de estar na

sua casa”’; “Assaudades da sua freguesia ou da sua ilha”; “falta das suas tradigdes locais”

e as “saudades dos amigos”.

As saudades de estar na sua casa (F=3) constituem assim um obstaculo: “O mais

dificil foi ndo estar na minha casa (...)” (PART 5, mulher, 65 anos).
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Para mim foi muito dificil deixar a minha casa. Ja quando foi para ir para
o Faial, eu sempre ia 14 de vez em quando ver como ¢ que estava e abrir
janelas e essas coisas que a gente costuma fazer (...). Aqui estou longe, nao

sei como € que as coisas estdo (...) (PART 7, mulher, 45 anos).

As saudades da sua freguesia ou da sua ilha (F=2) sdo referidos como outro
obstaculo “(...) A adaptagdo, claro que foi complicado, porque eu estava aqui, mas
desejava era estar [na minha freguesia], na minha casa e em S. Jorge, na minha ilha (...)*
(PART S, mulher, 65 anos). Esse desenraizamento dasuailha “(...) ndo € facil. Tu saberes

que para a tua vida continuar, tu tens que te mudar de ilha. Isso € muito dificil. Mas disso

dependia a vidadele” (PART 6, mulher, 52 anos).

Por outro lado, sentem também a falta das suas tradicdes locais (F=2): “(...) As
festas la, embora ndo houvesse muitas festas nem muitos convivios, mas eu sentia-me
feliz com a maneira como nds viviamos 14” (PART 5, mulher, 65 anos). As tradigdes e
algumas festividades da sua ilha de origem constituem-se assim num entrave a sua

adaptacao:

As pessoas aqui [na ilha Terceira] tém outras tradi¢des, tem outras
maneiras de se fazer as coisas. Eu ja ndo sou bebé, digamos assim, e estava
habituada a uma certa maneira, certas coisas tive de me mentalizar de que
nado ia ter ca, ia ter de me adaptar ao que tinha ca ou ndo podia estar ca. Eu
ndo gosto de touradas(...) e depois ha as pessoas que me convidam para
ir para as touradas e 14 tenho de ir e depois ndo em sinto confortavel. Ha
varias coisas como o Carnaval, o meu marido tocava num conjunto 14 e eu
estava habituada a ir para os bailes e dancar todaa noite. Aqui ninguém

danga, aqui ¢ ver os bailinhos (PART 7, mulher, 45 anos).
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Nesta linha, as saudades dos amigos pesam também neste processo, como evidencia esta

participante:

(...) Tenho saudades dos meus amigos que estdo 14, porque a gente era
acarinhada por todos14, todos eram muito nossos amigos (...). Porque acho
que nos la tinhamos amigos que faziam parte de nos. Aquilo era como se
fosse uma familia, aqueles que eram mesmo os amigos verdadeiros (PART

5, mulher, 65 anos).

5.5.3. Modos de vivenciar as ruturas com o lugar e com os projetos de vida

Ser cuidador informal de utentes deslocados por tempo indeterminado ou longa
duragdo implicard uma rutura com a sua identidade? Para a obtencdo de respostas a esta
questao, aplicamos a Escala de Apego e Identidade com o Lugar (EAIL). Esta varia entre
nove e 45 pontos e esta composta por nove itens, sendo o seu ponto médio de 27 pontos.
O indice médio da pontuagdo dos participantes ¢ de 21,13 + 5,44 pontos. Os resultados
indicam que o grupo de participantes se sente pouco identificado com o lugar onde
residem atualmente. Os resultados mostram que a palavra “Aqui” foirelacionada por seis
dos participantes como a ilha onde vivem atualmente e outros dois participantes referem

a freguesia onde atualmente vivem.

Na sub-dimensao “Grau de Apego, Identifica¢do ou Pertenga”, esta composta por
sete itens com um ponto médio de pontuagdo de 19. O indice médio da pontuagdo dos
participantes ¢ de 14,38 +5,10. Os resultados indicam um grau de apego, dentificacao ou
pertenca ao lugar com um indice de pontuacao baixo. Nenhum dos participantes considera

querer viver “aqui” (Figura 7).
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Figura 7 Sub Dimensao do Grau de Apego, Identificacdo ou Pertenca

Relativamente a sub dimensdo “Apego Social”, estd composta por um item, o
indice médio da pontuagdo éde 4 +1. Os resultados indicam que os participantes revelam

um bom indice de apego social as pessoas do seu circulo social.

Por seu turno, a sub dimensdo “Apego Fisico”, estd composta por um item, o
indice médio da pontuagdo é de 2,75 + 1,20. Os resultados indicam que os participantes

evidenciam um fraco apego ao local onde residem atualmente.

5.6. Adaptacao psicologica
5.6.1. Bem-estar subjetivo e satisfacdo com a vida
Relativamente ao bem-estar subjetivo, recorremos a Escala da Felicidade
Subjetiva (EFS), varia entre cinco e 25 pontos e o seu ponto médio situa-se nos 15 pontos.
A pontuacdo média global obtida pelos participantes ¢ de 13,88 + 3,14 pontos. Os

resultados (Figura 8) revelam que a pontuacdo global dos participantes, estd abaixo da
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pontuagdao média da escala. Parecem revelar que os participantes de uma forma geral se

sentem pouco felizes, o que pode ser interpretado como uma resposta a mudanca de ilha.
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Figura 8 Resultados da Escala da Felicidade Subjetiva

Através da Escala de Satisfagdo com a Vida (ESV) foi avaliado o nivel de
satisfacdao. Esta escala varia entre sete e 28 pontos e o seu ponto médio situa-se nos 20
pontos. O indice médio de pontuacao apresenta uma média de 17,25 + 4,12 pontos. Os
resultados revelam que a pontuagdo global dos participantes, estd abaixo da pontuagdo

meédia da escala.

5.6.2. Sentimentos de culpa associados ao papel de cuidador informal

O Questionario daCulpa do Cuidadorfoia escala utilizada para medir a existéncia
ou ndo de sentimentos de culpa associados ao papel de cuidador informal. Esta escala ¢

composta por 21 itens e o seu ponto médio ¢ de 63 pontos. O indice médio da pontuagdo
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global desta escala ¢ de 37,50 + 6,38 pontos. Os resultados indicam que o grupo de

participantes ndo revela culpa associada ao seu papel de cuidador informal (Quadro 14).

Quadro 14 Questionario da Culpa do Cuidador

Questiondrio da Culpa do Cuidador (CGQ) N Y] sd

Valores globais do CGQ 8 37,5 6,38
Culpa pelo desempenho na prestacdo de cuidados 8 8,12 3,82
Culpa pela negligéncia de outros familiares 8 3,37 0,69
Culpa por sentimentos negativos durante a prestacdo de cuidados 8 11,87 2,08
Culpa pelas auséncias durante a prestacdo de cuidados 8 5,5 1,32
Culpa sobre o autocuidado 8 5,5 2,12

A subescala “Culpa pelo desempenho na prestagdo de cuidados” engloba seis
itens, situando-se o ponto médio da escala em 24. O indice médio ¢ de 8,12 + 3,82
(Quadro 14). Os resultados indicam que o grupo ndo revela sentimentos de culpa pelo

desempenho na prestacao de cuidados.

Mais uma vez, relativamente ao seu desempenho enquanto cuidadores informais,
a totalidade dos participantes considera adequada a forma como cuida dessa pessoa

(Figura 9).
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Figura 9 Culpapelo desempenho na presta¢do de cuidados

A subescala “Culpa pela negligéncia de outros familiares” engloba quatro itens,
situando-se o ponto médio da escala em 12. O indice médio ¢ de 3,37 + 0,69 (Quadro 14).
Os resultados indicam auséncia de sentimentos de culpa pela negligéncia de outros
familiares, na medida em que a totalidade dos participantes ndo evidencia emogdes

negativas em relagdo ao ato de cuidar nem em relagdo a outros familiares (Figura 10).
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Figura 10 Culpa pela negligéncia de outros familiares

A subescala “Culpa por sentimentos negativos durante a prestacdo de cuidados”
engloba cinco itens, situando-se o ponto médio da escala em 15. O indice médio ¢ de
11,87 £ 2,08 (Quadro 14). Os resultados indicam que o grupo ndo revela sentimentos
negativos durante a prestacdo de cuidados e que sete dos participantes considera

desempenhar bem o seu papel enquanto cuidador informal (Figura 11).
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Figura 11 Culpa por sentimentos negativos durante a prestacdo de cuidados

A subescala “Culpa pelas auséncias durante a prestacdo de cuidados” engloba
quatro itens, situando-se o ponto médio daescala em 12. O indice médio ¢ de 5,5 £ 1,32

pontos (Quadro 14). Os resultados indicam que o grupo ndo revela sentimentos de culpa

pelas auséncias durante a presta¢do de cuidados (Figura 12).
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Figura 12 Culpa pelas auséncias durante a prestacao de cuidados

A subescala “Culpa sobre o autocuidado” engloba 2 itens, situando-se o ponto médio da
escala em seis. O indice médio ¢ de 5,5 + 2,12 (Quadro 14). Os resultados indicam que o
grupo ndo revela sentimentos de culpa sobre o autocuidado, no entanto um dos
participantes revela que se tem sentido mal por ndo dispor de tempo suficiente para estar

com a familia (Figura 13).
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Figura 13 Culpa sobre o autocuidado

5.7. O que podera agilizar o processo de mudanca e integracio?

Tendo em conta as necessidades evidenciadas pelos participantes, foram criadas

as seguintes categorias: Rede de apoio e como subcategorias: Habitag¢do (f=5), Suporte

Técnico (f=4) e Informagdo (f=3); Formagdo e como subcategorias: Aquisi¢do de

competéncias de cuidado, Colmatar tempo livre e Realizagdo e Pertenca.

Assim, uma dassolucdes apontadas consiste na criagdo deuma rede de apoio (f=3)

que agilizasse o processo de mudanca e respetiva adaptacao ao novo meio:

De acordo com a situagao do doente e de acordo com a composi¢ao do
agregado familiar do doente, eles deviam, pelo menos, ter aquela rede de
apoio. Mesmo que eles ndo tivessem as casas, dizerem pelo menos: Olha

em tal lugar € assim, ver se a pessoa tem boas condi¢des. Tentar orientar
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um bocadinho. Ficdmos um bocado perdidos e ainda nao nos achamos.
Aindando nos achamos (...). Sdo esses pequenos pormenores que as vezes

¢ pena nao ter alguém que apoie (PART 7, mulher, 45 anos).

Na mesma linha de raciocinio, uma das participantes reforca a necessidade de existéncia

deuma figura que pudesse agilizar o processo de integragao:

Acho que poderia haver um psicélogo ou alguém que tivesse essa
formagdo que ajudasse (...). Seria de muito boa valia haver um apoio a
esses doentes, principalmente idosos que chegam ca e ndo sabem onde ¢
que fica coisa nenhuma, que ndo sabem se terminar, ndo sabem... se tém

que ir 14 fora, ndo sabem o que ¢ que devem fazer (PART 6, mulher, 52

anos).

Cinco dos participantes referem que seria fundamental existir ajuda na procura de
casa: “seria util principalmente para arranjar casa. Eu quando vim para aqui foi muito
dificil de arranjar casa” (PART 8, mulher, 40 anos). A falta de conhecimento sobre
aspetos da ilha Terceira, como por exemplo o clima, também leva a que sintam
necessidade desse apoio “(...) Porque a ilha também ¢ muito humida, eu agora sei, mas

na altura ndo sabia (...)” (PART 7, mulher, 45 anos). Nesse sentido, a participante refere

que:

Tenho tidomuitas dificuldades em arranjar um lugar que a gente se adapte.
Tive num apartamento em Angra, era muito caro e além de ser caro, (...)
era muito barulhento. Tivemos algumas dificuldades em nos adaptarmos
la. Achamos que aqui, como era uma zona mais para a periferia, que era

melhor para a gente, mas nao se verificou (...). Eu acho que devia haver

94



mais apoio nessa questao, porque a gente nao conhece a ilha, ndo conhece

quais sdo os lugares melhores para ele (PART 7, mulher, 45 anos).

A necessidade de informagdo ¢ também evidenciada pelos participantes (f=3),
especialmente no que respeita a integragdo de quem chega a ilha Terceira pela primeira
vez: “Sim, nalguns casos. Para quem ndo conhece ca ninguém, e principalmente pessoas
mais idosas e se houvesse algum tipo de ajuda e informagdo, pelo menos informacao, era
bom” (PART 3, homem, 40 anos). Nesta linha, o testemunho de um dos participantes

reflete essa necessidade, especialmente quando fazem a mudanga:

Uma pessoa como eu que vem quase sem conhecer nada, como se vai
adaptar as coisas? Nao ¢ facil. Eu tive sorte de arranjar esta familia. Para
quem vem assim de repente... fica sem saber a urbana que eu vou, como

é que eu vou, como vou resolver isto. E muito complicado (PART 2,

mulher, 58 anos).

Um dos participantes reivindica uma maior ajuda a nivel monetario, dadas as

circunstancias da deslocacdo, uma vez que perdeu por completo as suas fontes de

rendimento devido a ter deixado de trabalhar:

No meu caso s6 a questao de eu ter ficado sem o meu trabalho e sair da
minha ilha, acho que eu deviater tidoum apoio diferente. Se eu deixei para
trds a minha vida e vim cuidar da minha irma, eu acho que devia ter tido
outro género de apoio. Porque como cuidadora acho que nao tive assim
apoio que eu dissesse que estava satisfeita com o apoio que me tinham

dado. Acho que faltouisso (PART 5, mulher, 65 anos).
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Surge também no discurso dos participantes a necessidade de formacao (f=5). Um
dos participantes refere que a existéncia de formagao seria positivo para quem se encontra
deslocado: “Era uma coisa boa. E sempre bom aprender. Se houvesse alguma coisa desse

género seria bom para quem esta nesta situacdo” (PART 4, mulher, 69 anos).

Verifica-se ainda que um dos participantes associa o fator formagdo a uma

dimensao de ajuda:

Pois ¢ sempre mais conhecimento que a gente tem e ¢ sentir que temos
alguém do nosso lado que nos quer ajudar e que € sempre bom para nds.
Claro que a gente veio de outro meio, de outro ambiente e a vida era

totalmente diferente (PART 5, mulher, 65 anos).

Outro participante reivindica que a formagao deveria estar ao servico do cuidador,
sendo uma ferramenta para aprender a lidar com a doenga da pessoa cuidada,

nomeadamente na aquisi¢ao de competéncias de cuidado:

Porque nao até aprender como lidar com o proprio doente, quando tem
crises, quando chega a casa e comega a correr sangue o curativo € a gente
ndo sabe o que ¢ que ha-de fazer, certas situagdes que a gente vai
aprendendo, mas que nao temos formagdo. A vida é que nos ensina. Até
essas pequenas coisas acho que deviam nos ser ... que era uma boa
oportunidade de nos serem explicadas de outra forma. A gente vai

aprendendo com a vida, ¢ mesmo assim (PART 7, mulher, 45 anos).

Neste particular, um dos participantes coloca em evidéncia a necessidade de
formagdo no que respeita a alimentacdo deum doente renal, nomeadamente na preparacao

de refeicdes de acordo com o seu quadro clinico:
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Formagdo a nivel de alimentagdo... era a parte pior e era a parte que me
preocupava mais. Porque eu via que o que mais prejudicava um doente
renal, era o potassio e o fosforo e quando tu ndo tens conhecimento de
como cuidar dessa parte, tu ficas um bocado a deriva (PART 6, mulher, 52

anos).

Por fim, a formacao ¢ vista como uma forma de colmatar algum tempo livre de

que dispde, uma forma de manter a pessoa ocupada, como nos refere este participante:

Acredito que se houvesse algumas instituicdes que dessem outro tipo de
formagdes para quem tem este tempo livre todo que tem, que houvesse
pessoas interessadas em fazer. Pelo menos gastam uma parte dotempo que
tém, para ndo estarem sO em casa a pensar. Mas também ai € outra coisa.

Depende do tempo livre que as pessoas tém e do cuidado que eles estdo a

prestar (PART 3, homem, 40 anos).

Por fim, a necessidade de formagao ¢ entendida como realizagdo e pertenga:

Sinto falta de ter alguma coisa para me ocupar. Eu sempre fui uma pessoa
que gostei de intervir nas coisas e as vezes sinto falta de me envolver na

sociedade. De me sentir util na sociedade. (PART 7, mulher, 45 anos)
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6. Discussao de resultados

Ser cuidador é perspetivado como uma tarefa dificil, mas de algum modo
gratificante. E a gratificacdo pode estar associada a no¢ao de autoeficacia que decorre de
ser capaz de fazer algo tdo exigente, de se dar conta deste encargo. O grau de exigéncia ¢
elevado, ndo tanto a nivel fisico, mas de desgaste psic6logo, embora maioritariamente 0s

cuidadores de utentes deslocados nao revelem sobrecarga.

A mudanga ¢ vista pela maioria dos participantes como um acontecimento que
afetou profundamente as suas vidas, produzindo impactos negativos nas suas relagdes
laborais, familiares, sociais e na saide. Nao deixa de ser curioso que a categoria Satude

apareca tanto nos fatores positivos como negativos.

Os indicadores de adaptacdo psicoldgica indicam que o grupo nao tem
sentimentos de culpa associados ao cuidado prestado e, na generalidade, ndo revelam
sobrecarga associado ao cuidar, bem como evidenciam niveis negativos de Felicidade

Subjetiva e de Satisfacdo com a Vida.

No seu processo deintegragao social, destaca-se positivamente o suporte informal,
concretizado no apoio prestado por familiares e amigos. Este, foi considerado
fundamental para a integragdo no novo meio, tanto na resolugao de questoes logisticas,

como na “normaliza¢do” da dimensao social da vida.

Os participantes, na sua generalidade, denotam por um lado, fraco apego,
identificagdo e pertenca ao novo contexto de vida, o que acontece sobretudo ao nivel do
apego fisico. Por outro, revelam apego social forte, estando bem identificados com a sua

rede social.
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Relativamente ao que consideram agilizar o processo de mudanca e integracao,
defendem a criagdo de uma rede de suporte formal que permita colmatar problemas com
que se depararam no processo de mudanca e de adaptacao ao novo meio. Da mesma
forma, entendem a formagdo numa perspetiva quer de garantia de ndo ser afastado do

sistema produtivo, adquirindo novas competéncias, quer como ocupacao do tempo livre.

Verifica-se ainda, dois perfis de identidade no cuidador do utente deslocado: “A
merc€” ou vida interrompida e Deslocado “a termo certo” ou vida adiada. Os primeiros,
vivem uma espécie de hiato nas suas vidas, por tempo indeterminado, que ndo controlam
e que depende do evoluir da situacdo clinica do doente. Os seus projetos estdo
suspensos... Os segundos, t&ém uma nog¢ao de que a situagao de deslocado, por mais tempo
que dure, tem um fim a vista, que ¢ uma etapa que esperam ultrapassar, permitindo voltar
a sua vida. Serd relevante verificar se estes perfis se encontram noutros estudos e pensar

que modalidades de suporte precisa cada um deles, dado que parecem ter necessidades

distintas.

7. Consideracoes finais

Relativamente as mais valias do estudo, este desbravou caminho, explorando uma
realidade pouco visivel e nada estudada no arquipélago dos Acgores, trazendo contributos
exploratorios para a sua compreensdo. Para além disso, relevou uma potencial area de

intervencao ao nivel do suporte psicossocial e da formagdo e educagao.

Quanto as limitagdes, ndo foi desenvolvido o programa de formagdo previsto,
essencialmente resultante da situacdo pandémica derivada do novo coronavirus SARS
COV 2. Poderia ter sido mais amadurecida a interpretacao dos resultados e a comparagao

com estudos congéneres, embora na sua larga maioria relativos a realidades distintas
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como cuidadores a longo prazo de doentes dementes ou com doenca psiquiatrica, idosos

ou acamados.

Quanto as pistas para trabalhos futuros, consideramos a pertinéncia em caraterizar

esta problematica ao nivel da Regido, tendo em conta os restantes Hospitais Distritais dos

Acores. O mesmo pode ser comparado com outros arquipélagos.

Outro aspeto assenta em desenvolver programas de integracao psicossocial para
os acompanhantes e explorar em que divergem e de que necessitam os dois perfis de
cuidadores encontrados e verificar se surgem em situagdes congeéneres de

acompanhamento de doentes deslocados.
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